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Fra Sibirkulde til sol, strand og samba

Det var det aret det var sa kaldt! De siste to ukene
har det vaert minus 12-17 grader i Oslo og innimel-
lom en isende vind, som visstnok kommer fra Sibir.
Selv om vi heldigvis ikke har fatt mer enn en centi-
meter sng, har kulda og isvinden gatt gjennom marg
og bein, noe som gjer vondt i Ol-kroppen.

Det gjor det ikke noe bedre at jeg har blitt veldig
flink til & skulke svemmetrening heller. Fra & gé to
ganger 1 uka er jeg nd nede i en gang hver 14. dag,
og det er kun takket vaere Ol-gjengen! Vi er nemlig
11-12 personer som samles i det sdkalte Trivselsan-
legget pa Radiumhospitalet annenhver mandag,
hvor vi plasker rundt 1 34 graders vann. Med kunst
pa veggene, boblebenk og godt selskap er det en fin
avslutning pd mandagene og gjer godt nér man er
stiv, stal og sliten.

Béde kropp og sjel gleder seg derfor masse til sol,
sandstrand og samba om fa dager. Jeg har nemlig
en ny juletradisjon, og det er & gjore noe nytt hvert
ar. Ferden i &r gér til Rio de Janeiro, hvor jeg skal
feire jul med venner fra Stord og deres familie. I
romjula fér vi selskap av Steinar, Gry&Jobetrotter.
Det blir rart & feire jul i Brasil. Men 26 varmegrader
kan umulig bli feil etter denne Sibir-kulda. Forha-
pentligvis blir det et reisebrev i neste nummer av Ol
-Nytt, som kommer en gang i mars hvis ting gar
som planlagt.

Og det gjor det jo ikke. Det tar alltid mer tid & lage
et blad enn jeg tror. I denne utgaven har vi forsekt a
ha et faglig fokus. Du kan lese om Lenas doktor-
gradsdisputas, som na begynner a bli lenge siden.
Men det skjere samarbeidet fortsetter heldigvis pa
samme gode mate. Du kan ogsé lese om konferan-
sen vi deltok pa i Lisboa om psykososiale aspekter
og OI. Det var et spennende seminar, som kanskje
reiste flere spersmal enn ga svar. Men det jeg klarte
a trekke ut av det er at selv om personer med Ol
kanskje ikke er lykkeligere eller smartere enn andre,
virker det som om vi er over snittet gode pd mest-
ring. Og det er kanskje ikke s& rart med alt vi blir
utsatt for bade som barn og voksne. Brudd i tide og
utide (helst det siste), kronglete hjelpeapparat og en
folelse av annerledeshet. Men vi kompenserer pa
andre omrader. Noen kanskje litt for mye...?

Selv har jeg fatt innvilget 50 % uferepensjon den-
ne uka, og det foles greit & ha landet prosessen
som har péagatt en stund. Kroppen klarer ikke like
mye som hodet vil lenger (det vil jo vere med pa
det meste), og det kan vere tungt & forsone seg
med. Selv tenker jeg at det ogsa kan vere positivt,
Na er jeg ikke like dedssliten nar fredagen kom-
mer, men har littegran overskudd til & g pa meter,
treffe venner og a reise pa ferieturer. Selvsagt kun-
ne jeg valgt & ga pa noen ar til i 80 %, men da mat-
te jeg gradvis kuttet ut alt det andre. Og sa interes-
sant jobb har jeg ikke, det ma jeg bare innremme.
Men jeg er veldig glad jeg har den. Best of both
worlds — er det ikke det de sier pa “nynorsk™?

Og na kunne jeg fortalt masse om organisasjons-
kurs, FFO-mete, medieseminar med Geir Lippe-
stad og mye mye mer. Istedenfor skal jeg benytte
anledningen til & enske dere et veldig godt nytt ar!
La oss hape 2013 bringer gode og givende opple-
velser med mange soldager til oss alle!

Hilsen Ingunn
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Om pus og PhD

1 juni i dar var den fyrste norske dr.graden om Ol eit
faktum. Lena Lande Wekre disputerte for graden
PhD med avhandlinga “A population-based study
of Osteogenesis Imperfecta in adults”. Men lat deg
ikkje skremma av denne engelske tittelen. Eg inter-
vjua nemleg Lena om litt andre ting enn lange eng-
elske ord. Nysgjerrig pa om ho let seg distrahere
under arbeidet? Og pd om legar og ser sanne lege-
seriar pd tv? Dd bor du lesa vidare her!

1. Korleis er det & vera ferdig med ein Dr.grad,
Lena?

Det er 1 grunnen ganske deilig! Imidlertid er OI -
prosjektet et mer varig arbeid der avhandlingen
fremstar som en milepel, og "Skjert samarbeid"
med utarbeidelsen av oppfelgingsrutiner for perso-
ner med OI (alle aldre) blir den neste....

2. Sidan eg sjolv og har vurdert Dr.grad, sa ma
eg jo finna litt ut av kva eg kanskje kan ha i ven-
te. S4, kva er det kjekkaste med & driva med eit
Dr.grads-arbeid?

Muligheten til & fordype seg i noe som er ekstra
spennende.

3. Og kva er det vanskelegaste med eit Dr.grads-
arbeid?

Jeg synes nok at den sterste utfordringen er & jobbe
konsentrert uten & la seg avlede hele tiden.... Er jo
sd& mye annet som er spennende!

4. Er eit slikt arbeid ein einsam prosess?

Ja, det er det - kanskje spesielt nar man ikke er del
av en sterre forskergruppe, og sitter der med en
haug av data som skal analyseres og beskrives.

5. Dersom du skulle oppsummera desse Dr.
grads-ara med 10 ord. Korleis ville dei lyda?
Leaererike, morsomme og utfordrende ar - med
utrolig mange fantastiske menneskemeter!

6. Kva er det storste eyeblikket ditt i laupet av
dette arbeidet?

Oj - "de sterste gyeblikkene" er det mange av - men
pa det vitenskapelige sa var det kanskje & se den
forste av artikkelen pa trykk (det var nemlig en
utrolig laaaaaang prosess)
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Omtrent slik ser underteikna for seg at det er a vera katt heime hja
Dr.Lena Lande Wekre. (Bilete fra http://joan-druett.blogspot.no)

7. Sjelv syns eg stundom det stoppar litt opp
nar eg driv med storre arbeid (av betydeleg
mindre art enn Dr.grad) og eg ma da ty til ulike
mestringsstrategiar (altfor mykje sukker, og
unngielsesstrategiar av typen tv-titting). Eg
mistenkjer at ein Dr.grad er annleis. Det er jo
ein jobb og inga studentoppgave. Men, opplev-
de du dette? Kva gjorde du?

Det opplevde jeg helt klart! Budsjettet for sjokola-
de og netter var relativt hayt - spesielt under skri-
veprosessene (trengte jo noe for a klarne de smé
grd), og "Greys anatomy" fremstod som det flot-
teste teaterstykke...... (Ellers har jeg jo en gjeng av
senner som heldigvis bidro til at jeg stadig hadde
noe annet & tenke pa ©)

8. Kva var det viktigaste du leerte i dette arbei-
det, om ein ser bort fra det faglege om OI
Viktigheten av gode relasjoner og nettverk - nasjo-
nalt og internasjonalt

9. No er du jo blitt ekspert pa Ol-feltet, og eg
lurer da pa dette: Dersom du skulle oppsumme-
ra Ol-folka i eit ord. Kva ville det ordet vera?
Entusiastiske!

10. Og heilt til slutt, har du endeleg fatt lufta
katten no?

Joa, men denne katten har fatt sa skrekkelig mange
kattunger......

Marven]
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http://joan-druett.blogspot.no

Lang tids ferd

mot disputas

Lena Lande Wekre

A Population-based

Study of Osteogenesis
Imperfecta in Adults

- Clinical and social aspects

Faculty of Medicine
University of Oslo
2012

Den 20. juni skjedde det noe vi har gledet oss til i
mange ar, nemlig Lena Lande Wekre sin doktor-
gradsdisputas. Selv var jeg med pa alt fra prove-
forelesning, disputas, disputasmiddag og hygge-
lig markering pa Sunnaas to dager etterpa. Her
kan du lese litt om inntrykkene jeg sitter igjen
med noen mineder senere.

Lang tids ferd mot disputas

Jeg tror vi var mange som hadde gledet oss til den
store dagen da Lena Lande Wekre skulle disputere;
en viktig milepel i den store populasjonsstudien om
voksne med OI. Noen innremmet til og med at de
hadde veert litt i tvil om de kom til & f& oppleve dis-
putasen, for denne studien trakk jo utvilsomt noe ut
i tid. Det er visst ikke uvanlig nar det gjelder dok-
toravhandlinger. Men & bruke nesten 10 ar er visst
ikke s& vanlig. Hvis noen trodde det var fordi dok-
toranden hadde ligget pa latsida, ble den hypotesten
bestemt avkreftet gjennom de mange talene de neer-
meste timene og dagene.

Ja-mennesket og labyrinten

Problemet (eller den store fordelen alt etter hvem
man sper) med Lena, er at hun er et Ja-menneske.
Hun sier ja til arsmeter i NFOI, ja til nye prosjek-
ter, ja til & vaere medarranger pé Ol-konferanser, ja
til & reise til Georgia (som flying doctor) og ja til
s& mye mye mer. Og da tar jo ting litt tid. Dette ble
indirekte kommentert av fersteopponenten Kim
Brixen fra Danmark, som mente Lena hadde tatt
pa seg et ambisigst prosjekt nar hun startet med en
studie som inneholdt s mange faktorer. Kjersti
Vardeberg trakk parallellen til en labyrint, da hun
holdt personallederens tale under middagen. En
annen faktor som spilte inn var jo at Lena fikk
barn rett etter studien startet. Noen husker kanskje
at Bjernar var med pd NFOIs 25-&rsjubileum i
Trondheim, bare noen fa méaneder gammel? Jeg
synes i alle fall Lenas forste veileder, Jan Falch,
var ganske morsom under middagen da han fortal-
te om et av megtene med Lena pa kontoret sitt. Han
hadde nettopp hatt en gravid dame til veiledning,
og da Lena kom inn sa han: ”Er det ikke nydelig
med sanne gravide damer du?”. Hvorpa Lena lette-
re frustrert svarte: ”Jo, og her kommer det en #/!”

Risky business pa Riskhospitalet
Men la oss spole litt tilbake. Den 20. juni var altsa

- . e

f

study ©

n-basé ta
o esis Imperfec

in Adults

den lange, interessante og kronglete prosessen
over, og det var tid for disputas i auditoriet pa
Rikshospitalet. Selv hadde jeg aldri veert pa noe
disputas for, sa jeg hadde googlet hvordan det fo-
regdr pa forhand. Det jeg imidlertid ikke klarte &
google meg til, var at auditoriet hadde trapp for &
komme til tilhererplassene og at plassen nede er
forbeholdt doktoranden, disputasleder og opponen-
tene. Men ved hjelp av mange hjelpsomme leger
(de kan brukes til s& mangt) fikk bade jeg og Marit
lirket oss opp de lose skinnene. Disse hadde man-
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Lang tids ferd

mot disputas

nen til Lena tatt med seg, for Rikshospitalet gadd
det nemlig ikke. Ned igjen fikk derimot begge pa-
nikk, sa da matte enda flere leger vise hva de dugde
til. Noen laftet Ol-damer, mens andre matte kjore
permobilen ned de lose skinnene. Jeg angrer pa at
jeg ikke tok det hele opp pa video. Det var ganske
underholdende (og litt tragikomisk).

Preveforelesning om rakitt

Men det var jo disputasen ogsd (underholdende
altsd). Forste del av en disputas er proveforelesning-
en. Det er en forelesning som opponentene velger ut
temaet til. Og temaet som Lena hadde fatt var rakitt.
Na tror dere kanskje at dette er en foreldet diagnose,
som ikke er aktuell for noen lenger. Men da tror
dere faktisk helt feil. P4 grunn av luftforurensning,
tildekking (hijab), mye innesitting foran PC og feil
kosthold eker faktisk rakitt (benskjorhet) hos barn
mer enn pa lenge. Lena kunne faktisk fortelle at sa
mange som 20 % av britiske barn né lider av rakitt.
Noen i sa alvorlig grad at de ma opereres for skjev-
heter som ligner pd OL

Hva kan man sa gjere for a4 hindre dette? Jo man
kan vaere mye ute i sola. Og da uten solkrem! Hvis
man tar solfaktor pa for man gar ut, far man ikke de
viktige stralene som danner D-vitamin i kroppen. Sa
anbefalingene sier nd at man ber vaere ute i minst 15
minutter for man tar pa seg solfaktor. Videre ber
man spise feit fisk og/eller ta kosttilskudd med D-
vitamin om vinteren (og kanskje resten av aret
ogsd). Dette er jo like viktig for personer med Ol,
som ogsa trenger D-vitamin for & nyttiggjere seg av
kalsium. Og bare det at jeg husker s& mye av en
forelesning jeg herte den 20. juni, tyder jo pa at den
var bade informativ og pedagogisk. Og det stemte.
Lena fikk skryt av disputasleder Lars Retterstol da
vi begynte pa den egentlige disputasen — nemlig
forsvaret av doktoravhandlingen.

Klar, ferdig, disputas!

Disputasen begynte med at Lena la fram hovedfun-
nene i studien og forklarte litt om bakgrunnen. Ma-
let er at den skal danne grunnlag for oppfelgingsru-
tiner for bade voksne og barn med OI. Studien har
nemlig vist at Ol er mer enn ben og at det kan vaere
lurt & folge personer med OI tettere for & hindre se-
nere komplikasjoner. Etter Lena hadde holdt fore-
draget sitt, var det tid for opponentene til & sperre
de “ekle” spersmalene sine. Det er visst ogsa tradi-

sjon, men jeg ma si at Lena var heldig med oppo-
nentene sine. Til tross for noen litt kjipe spersmal
om metode, papekte Brixen at Lenas avhandling
var veldig god. Formélet med spersmalene var &
strekke seg de siste fa prosentene mot perfekt. Han
syntes ogsa det var svert positivt at Lena hadde
hatt et sé tett samarbeid med brukerne underveis i
forskningsprosjektet. Dette var noe de skulle ta
med seg tilbake til Danmark, der de holder pa med
lignende prosjekter idag. En fjer i hatten bade til
NFOI og TRS! Etter Brixens tur var det de andre
opponentene (Eva Astrom (bildet) og en fra UiO),
og sa var det tid for dom. Og den var selvfolgelig:
Bestatt! Norge
hadde fatt en ny
Ol-professor, ved
navn Lena Lande
Wekre.

Disputasmiddag
med mygg og
menn

Senere pa kvelden
var Inger-
Margrethe og jeg
invitert som
NFOIs represen-
tanter til & delta pa
disputasmiddagen.
Lena og Eivind
(ektemannen) ville ha det pa et uheytidelig sted
som betydde mye for dem. Valget falt pd marka-
stua Sandbakken, som sikkert de nordiske gjestene
syntes var eksotisk. Middagen var bade smakfull
og hyggelig og selskapet var updklagelig. Selv
hadde jeg disputasleder pa heyre side og Erik Fink
Eriksen pa venstre. Og vis a vis satt blant annet
min favorittdoktor (utenom Lena da selvfolgelig),
nemlig Zoran Radunovic. Kvelden bestod av
mange veldig gode taler bade fra Lena selv og
mannen, ledere og kollegaer pa TRS, begge veile-
derne (Jan Falch og Erik Fink Eriksen), disputasle-
deren, opponentene og NFOI (den kan dere lese et
annet sted 1 bladet). Noe av det jeg husker best var
talen til Lenas mann (bildet), som innremte at han
ikke hadde skjont hvor stort dette prosjektet til
Lena var. Og at han var bittelitt bekymret for at
mange av talerne sa “at det var na det begynte”.
Skulle det ikke veere ferdig na? Samtidig presiserte
han at prosjektet aldri hadde gatt ut over verken
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Lang tids ferd
mot disputas

ham eller barna, og at Lena var en kjempefin dame
som klarte & ha mange jern i ilden pé en gang.

Etter middag og taler var det tid for kaffe, kaker og
litt mingling blant menn og mygg. Og akkurat da
jeg hadde startet en interessant diskusjon med de
danske forskerne om danske forskningsprosjekt og
de hemmelige diagnostiske kriteriene mine, ringte
gonggongen. Det vil si at taxien som skulle hente de
fleste av gjestene kom. En hyggelig kveld, som gikk
sa alt for fort! Men jeg tror det var en lykkelig dok-
tor Lena, som sa frem til & g& hjem og legge seg den
kvelden.

Gode ord pa Sunnaas

Selv hadde jeg vert helt utslitt etter en sénn inn-
spurt, og hadde garantert tatt meg fti i flere dager.
Men ikke Lena. Hun gikk rett pa doktorgradsdispu-
tas til en venninne neste dag! Og fredagen var det
tid for ny markering av Lena p& Sunnaas. Her var vi
seks stykker fra NFOI som deltok, noe som var vel-
dig hyggelig. Det startet med at Lena holdt prevefo-
relesningen om rakitt pa nytt i Sunnaas sitt audito-
rium. Etterpa fortalte hun litt om Ol-prosjektet. I
Auditoriet var det ledere og ansatte pa Sunnaas til
stede, men ogsd samarbeidspartnerne fra Skjert
Samarbeid, som Einar Bryne, Cathrine Alsaker
Heier og Andreas Brox. Etter bolken pa Sunnaas
var det tid for velsmakende tapas og flere taler pa
TRS. Der fikk Lena velfortjent honner fra Jan Falch
(bildet) nok en gang og gode ord fra forskningsdi-
rektoren pa Sunnaas (Johan Stanghelle). Selv fikk

jeg resirkulert talen fra onsdagen (p& grunn mange
jern i ilden hadde jeg ikke rukket & skrive en ny).
Men hvis jeg forstod Lena riktig, hadde hun ikke
fitt meg seg s mye av den forste versjonen uan-
sett. Dette fordi hun
var sé sliten etter en
lang dags ferd mot
doktorgrad (og en
sovnles natt i1 for-
kant). Slitne som vi
var begge to, var det
kanskje ikke sa& rart
at vi snufset litt da vi
skulle beskrive det
gode  samarbeidet
mellom OI-
foreningen og TRS
og mellom Lena og
undertegnede.

For som jeg sa i ta-
len:

“Det har veert en fornoyelse d folge prosjektet ditt
i alle disse darene. Jeg er glad for at jeg har blitt
kjent med deg og jeg gleder meg til flere svar og til
sammen d lose Ol-mysterier i fortsettelsen.”

Hva skjer i fortsettelsen?

For det kommer helt klart en fortsettelse. Da jeg
snakket med Lena for noen uker siden sa hun nes-
ten litt irritert: ”Jeg blir nesten litt sur nar folk sper
meg om det ikke er godt & vaere ferdig. Jeg er jo
ikke ferdig! Det er klart at disputasen og avhand-
lingen var en viktig milepal, akkurat som OI-
konferansen var det. Men nd ma vi fore arbeidet
videre som Skjert Samarbeid. Vi har fatt pa plass
tverrfaglige Ol-klinikker for barn pa Rikshospita-
let, og nd méa vi fa pa plass oppfelgings-rutiner for
voksne 1 samrad med NFOIs nye fagrad”.

Fagradet
Fagradet ja. Host host! Det mé jeg bare innremme
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Lang tids ferd

mot disputas

at jeg ikke har fulgt opp slik jeg hadde tenkt. Men i
lopet av forste halvar 2013 héper vi & fa istand en
gruppe interesserte fagfolk og et oppstartsmete. Det
er bare sa mye spennende & si JA til innimellom, at
man rekker ikke & folge opp alt. Lena og jeg er nok
ganske like der.

Men né sporet jeg av igjen. Forut for Ol-studien
skrev jeg i forordet: ”Hypotesten er at vi til tross for
en utfordrende diagnose lever gode liv, men at kan-
skje flere utfordringer skyldes OI enn det vi er klar
over. Men vi mangler dokumentasjon...”

N& har vi dokumentasjonen. Vi ma bare forvalte
den pa en god méte.

Gratulerer med stralende gjennomfort doktorgrads-
disputas og avhandling, Lena og lykke til videre
med (sam)arbeidet!

Ingunn
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NFQOIs hilsen

til doktoranden

I anledning Lena Lande Wekres doktorgradsdis-
putas var jeg sa heldig a fa muligheten til a delta
bade pa preveforelesningen, disputasen og midd-
agen pa Sandbakken om kvelden. I den anled-
ning holdt jeg en tale til Lena. Fredag den 22.
juni var det disputasmarkering pa Sunnaas, der
den samme talen ble holdt i en modifisert utgave.
I teksten under kan dere lese noenlunde det som
ble sagt.

Ingunn Westerheim

Kjeere Lena!

Gratulerer med vel gjennomfert doktorgradsdispu-
tas og tusen takk for invitasjonen! Jeg tror kanskje
jeg har gledet meg til dette nesten like lenge som
deg. Jeg tok over som leder i Ol-foreningen varen
2001, og skal jeg veere @rlig er dette prosjektet noe
av grunnen til at jeg har sagt ja til 4 sitte som styre-
leder i alt for mange &r. Jeg hadde sa veldig lyst til &
dele denne dagen med deg, med TRS og med resten
av Ol’erne i Norge.

I vedlegget til avhandlingen din har vi i NFOI veert
sa heldige a fé lov til & skrive om hvorfor vi ensket
oss en studie om voksne med Ol. Osteogenesis im-
perfecta er en sjelden diagnose (eller eksklusiv som
vi selv pleier a kalle det), og det finnes relativt lite
forskning pd omréadet. Det som finnes er stort sett
om barn.

Skjer det noe etter man er blitt voksen er man plut-
selig redusert til et levende puslespill. Det er én spe-
sialist for armer, én for ben, én for hjerte, én for
hode og til og med en for fingre, som jeg selv fikk
erfare i fjor hest. Det fikk meg til & lure pd om det
finnes en egen lillefingerspesialist. Eller hva med
lilletaa? Poenget er i alle fall at nesten ingen i helse-
vesenet ser hele mennesket etter at en har blitt vok-
sen. Kanskje med unntak av TRS. Og deg...

Som voksen meter man sjelden leger som kan noe
om OI: ”Voksne med OI? Nei, det er det bare bar-
neortopeden og barnelegen som kan noe om”. Ing-
en erfaring. Ingen forskningsresultater. Ingen ruti-
ner. Ingen klare svar, bare mange spersmal...

Hvorfor vil hodet s& mye mer enn kroppen? Hvilke
plager skyldes virkelig OI og hvilke har vi bare gitt

den merkelappen fordi det var beleilig? Hvilke
hensyn ma tas hvis personer med OI féar andre syk-
dommer og hva med psyken? Har personer med
OI det bra? Lever vi gode liv til tross for en diag-
nose som byr pd praktiske utfordringer og et liv
som til tider feles som en berg og dalbane?

Pa& bakgrunn av disse og mange andre spersmal
sokte vi stiftelsen Helse og Rehabilitering om mid-
ler til en studie for & komme til bunns i noen av OI
-mysteriene. Hypotesen var at vi til tross for dia-
gnosen lever gode og innholdsrike liv, men at kan-
skje flere utfordringer skyldes OI enn det vi har
veert klar over.

Studien din har gitt svar pa mye av det vi lurte pa
og i tillegg har vi fatt mange nye spersmal. Og jeg
er sikker pa at kunnskapen som du har opparbeidet
deg kommer til & bli svert ettertraktet bade i Nor-
ge og internasjonalt. Jeg er stolt av & komme fra
Norge nér vi na reiser ut i Ol-sammenheng.

Og her skal jeg tillate meg et lite sidespor. For det
du ikke vet Lena er at jeg parallelt med dine fore-
lesningsoppdrag pa de internasjonale konferansene
vi har deltatt pa, har bedrevet mitt eget forsknings-
prosjekt. Det har bestétt i & kartlegge et internasjo-
nalt sett med alternative diagnostiske kriterier, som
alle Ol-leger egentlig vet men ikke tor & snakke
om. Na tror dere kanskje jeg sikter til myten om at
vi er sa intelligente og euforiske, men det er det
altsé ikke. Alle som har vert pameldingsansvarlig
pa treff 1 NFOI kan avkrefte enhver mistanke om
at personer med OI er spesielt intelligente. Tvert
imot! Som Inger-Margrethe pleier & si: ”People are
stupid!” Dette med eufori kan det vaere noe i, men
dette kan 6g ha noe med at nar mange Ol-stemmer
metes, heres det litt ut som smurfene. Og de er jo
stort sett alltid i godt humer, pa grensen til det litt
euforiske.

Tanken er i alle fall & sluttfore studien min pa
amerikanernes store medlemssamling om fa uker,
der det er pameldt over 500 deltakere. Og selv om
jeg vet at det er forbudt & lekke forskningsresulta-
ter for avhandlingen er ferdigstilt, sa tillater jeg
meg a fortelle dere om noen av de viktigste funne-
ne jeg har gjort nér det gjelder det alternative settet
med diagnostiske kriterier for OI:
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NFQOIs hilsen

til doktoranden

1. Kresenhet

Ol-barn er serdeles mye mer kresne enn andre barn.
Mange spiser bare nugatti eller macaroni, og har et
svaert begreset repertoar i matveien Na na tenker
dere kanskje. Mitt barn er ogsd kresent. Men det
hadde dere ikke sagt hvis dere hadde observert en
Ol-samling der foreldrene springer i skytteltrafikk
for & fikse spesialmeny til spesialmenyen, der barna
sittet og spiser ett og ett riskorn eller nitidig plukker
ut en og en ert, fordi det bare ER sann.

2. Sjefete

Barn (og voksne for den saks skyld) med Ol er sje-
fete. Det de ikke kan bidra med fysisk, tar de igjen
med & kommandere de andre (og mindre utspekuler-
te) barna rundt i ulike leker og prosjekter. Noen blir
med i styre og stell nar de blir eldre, mens for andre
gér det litt over styr iblant.

3. Dérlig retningssans

Voksne med OI har nesten uten unntak eksepsjonelt
dérlig retningssans. Hvis du skal arrangere et mote
med en gjeng voksne Ol’ere pa et nytt og spennen-
de sted ma du enten serge for folgebil, utsendt de-
taljkart med bruksanvisning eller medbragt GPS.
Ver ogsa klar til & ta imot desperate telefoner fra
OI’ere som svirrer rundt og rundt i rundkjeringer og
trafikkmaskiner i nerliggende (eventuelt fjerne)
omgivelser.

Kombinert med det neste kriteriet, som er til tider
overdreven selvtillit, kan dette gi interessante ut-
slag.

Et annet diagnostisk kjennetegn er natterangling. De
alle fleste med OI er B-mennesker, og det a legge
seg tidlig faller svert lite naturlig for en god del.
Enkelte arbeider best etter klokka har passert 12 pa
natta. Og plasserer man flere med OI sammen, gker
ofte problemet i omfang. A std opp tidlig derimot,
er mer eller mindre naturstridig, og kun noe man
gjor fordi man absolutt MA.

Noen pastar at disse problemene med & sta opp, kan
ha noe med det sjette diagnostiske kjennetegnet,
som spesielt dreier seg om de som er sma av vekst.
Det bestar i et talent for & drikke sin egen vekt i ol,
noe nederlandske forskere var de forste til & aner-
kjenne. Men den hypotetiske sammenhengen mel-
lom morgentroetthet og elinntak vil jeg derimot avvi-

se pa det sterkeste.

Det nest siste, men kanskje viktigste diagnostiske
kjennetegnet i det alternative diagnosesettet gir seg
pa en mate selv: Galgenhumor. Vart viktigste va-
pen i hverdagen!

Og pé onsdag fikk jeg lagt til et nytt kjennetegn:
Vi er allergiske mot lose trappeskinner, uansett
hvor mange kjekke menn som star og passer pa.

Men nd mé jeg bare beklage. Her sitter jeg og pra-
ter om mitt forskningsarbeid pa din dag. For en
utrolig frekkhet! Som sa ofte far jeg legge skylden
pa ODen, inntil det motsatte er bevist.

Fra spok til alvor Lena, det er sé utrolig bra & vite
at vi né sitter med mer kunnskap enn noen gang,
som kanskje kan avlive noen av disse mytene
(eller sannhetene).

Jeg snakker i alle fall pd vegne av mange, nér jeg
sier at det har vert en forngyelse & folge prosjek-
tet ditt 1 alle disse arene. Jeg synes vi har hatt et
utmerket og givende samarbeid, noe det virker
som om andre ogsa har lagt merke til. Jeg synes vi
skal ta den danske fersteopponenten sine ord om
verdien av involvering av brukere som en stor fjer
i hatten for NFOI og TRS.

Jeg er glad for at jeg har blitt kjent med deg og jeg
gleder meg til flere svar og til sammen & lose OI-
mysterier i fortsettelsen.

Pa vegne av alle i NFOI vil jeg med dette gratulere
deg med doktorgraden og enske deg lykke til i det
videre arbeidet!
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Kongelig heder til Lisbeth

Den 27. september ble NFOIs forste leder
Lisbeth Myhre tildelt Den Kongelige Norske
St. Olavs Orden. OI-Nytt var sa heldige 4 fa
veere til stede bade under selve utdelingen og
til markeringen i etterkant.

I sin vurdering la Kongen blant annet vekt pé Lis-
beths mangearige arbeid og engasjement for ut-
vikling av helse- og sosialtjenester for mennesker
med sjeldne og lite kjente diagnoser og funk-
sjonshemninger, med OI som en av dem.

Mange var til stede for & oververe overrekkelsen
som ble foretatt i Helsedirektoratet. Davarende
Helsedirektor Bjorn-Inge Larsen ga en fin beskri-
velse av hva Lisbeth har betydd for a gi sjelden-
omradet den posisjonen det har i dag. For a illust-
rere Myhres gjennomslagskraft uttrykte helsedi-
rektoren pa en humoristisk mate at han valgte a
ikke bruke krefter pa a argumentere mot Lisbeth.
Hun ga seg sjelden for hun fikk det som hun ville.
Og det vet vi jo stemmer.

Lisbeth holdt etterpa det hun selv kalte en
"takketale med noe attat". Hun presenterte histo-
rien om de sjeldne slik ”hun husket det”. Arbeidet
1 NFOI og FFO ble behorig nevnt. Lisbeth benyt-
tet ogsé anledningen til & kommentere at direkto-
ratet har mye & arbeide med nar det gjelder reha-
bilitering og habilitering. Utviklingen gar i feil
retning!

Hun vekta ogsa sine bekymringer rundt konse-
kvensen av tidlig ultralyd og fosterdiagnostikk.
Hun spilte ogsa spersmél ved beslutningen som

nylig er tatt om at devblindfeltet skal tas ut av
sjeldenomradet, noe vi er helt enige i. Flere be-
traktninger kan du lese pad Lisbeth sin blogg:
http://myhreperspektiver.blogg.no

Etter at hun gikk av som avdelingsdirektor i
Helsedirektoratet har nemlig Lisbeth aktivt kom-
mentert fra sidelinja istedenfor fra innsida. Dette
var noe Bjorn-Inge Larsen kommenterte pa en
fin mate i sin hilsningstale.

Mads Andreassen fra Unge Funksjonshemmede
kom med en hilsen med et ungdomsperspektiv.
Han vektla 1 sin tale Lisbeths betydning for & fa
satt ungdomshelse pa dagsorden og fa fram vik-
tigheten av 4 tenke helhet og tenke hele livet.
Han framhevet Lisbeths evne til & tenke nytt.

I etterkant av markeringen i auditoriet, var en
del av deltakerne invitert til & vaere med pa en
matbit og hilsningstaler i et annet meterom. Her
ma jeg rett og slett gi Lisbeths tidligere kolle-
gaer en skrape, for ikke & ha ordnet med de her-
selstekniske hjelpemidlene (nok en gang). Men
vi loste det ved & holde alle talene ved siden av
Lisbeths stol. P4 neste side kan dere lese talen
jeg holdt fra NFOI, der jeg pd vegne av alle i
NFOI gratulerte Lisbeth med den kongelige pé-
skjennelsen.

Takk for at jeg fikk veere med og feire!

Ingunn
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Hilsen til Lisbeth

Kjeere Lisbeth i den forbindelse til at det ble lettere for sma or-
ganisasjoner 4 fa medlemskap i FFO. Noe vi
Det er en stor @re a fa overbringe en hilsen til deg| |[anser som en veldig viktig seier. Og det er fi
pa vegne av Norsk Forening for Osteogenesis| [med tilknytning til en organisasjon for sjeldne
Imperfecta og mange Ol’ere i inn- og utland. 1| [diagnoser som ikke kjenner navnet Lisbeth
1979 stod du sammen med flere hjelpsomme fag-| |Myhre. Som takk for din innsats fikk du NFOIs
personer bak etableringen av foreningen for oss| |aller forste hederspris i 2009. Kanskje ikke like
som er fodt med skjere bein. Uten din pionérinn-| |stort som den Kongelige Norske St. Olavs Or-
sats, hadde vi ikke veert en av de aller forste inter- | |den, men likevel betydde det mye for oss...

esseorganisasjonene for en sjelden tilstand i Nor-
ge. Som den forste styrelederen satte du utvilsomt| |I 1988 forlot du organisasjonslivet og gikk inn i
ditt preg pa foreningen, som har levd et aktivt liv| |byrakratiet pa heltid. Men ogsa i yrkeslivet har
siden starten. Noen vil kanskje si hyperaktivt. Vi| |du bidratt sterkt til & sette de sma og sjeldne di-

blander oss nemlig i alt fra tannbehandling, fysio-| |agnosene pa kartet. N& har du imidlertid gatt av
terapi, samhandlingsreformer, medienes framstil-| [med pensjon, og vi i NFOI er glade for at vi
ling av funksjonshemmede, studentboliger til uni- | |igjen kan nyte godt av ditt engasjement og kunn-
versell utforming. Og vi terger pa oss alt fra bo-| |skap om Helse-Norge, rehabilitering og arbeidet

ligbyggelag, NRK-journalister, byrdkrater og ar-| |for sjeldne diagnosers levekar i Norge.
kitektstudenter.
Som en gratulasjon pa den store dagen din, har
Samtidig har foreningen en annen viktig rolle —| |vi med en liten (eller egentlig ganske stor)
og det er & vaere en arena der folk med den sjeld-| |blomst til deg. Og som oss med OI er den skjor
ne diagnosen OI kan treffe hverandre og utveksle | [og ma behandles med forsiktighet. Det har den
erfaringer. Kort sagt a drive likemannsarbeid. Jeg| |ikke fatt, s& nd trenger den rehabilitering. Og
er overbevist om at en av hovedgrunnene til at det| |uansett - det & vere skjor er ikke til hinder for &
er s mange med OI som tar heyere utdanning og| |vare sterk eller & ta seg bra ut.

er i arbeid er at de har hatt positive rollemodeller,
der du har vaert en av de. Likemannsarbeidet be- | | Gratulerer med dagen, Lisbeth!
tyr ogsa mye i forhold til det & kunne mestre sin
diagnose. Det er mye tryggere & kaste seg ut i
hverdagens utfordringer, nar man kjenner andre
som har gjort det for eller har noen man kan sper-
re hvis ting skulle gé litt skeis. Og sénn sett har
du vert et forbilde - modig, nytenkende og ar-
beidssom som du har veert.

Jeg skulle forresten overbringe en hilsen fra Marit
Heggelund, som dessverre var for syk til & vere
her i dag. Hun dro frem de legendariske dagene i
mars 1 1979, da hun og mange andre med OI mar-
sjerte inn i Frambus ganger og fikk mete noen
andre med samme sjeldne diagnosen. For forste
gang var man ikke alene med denne mystiske
sykdommen lenger. Man hadde et fellesskap.

Du var ogsa medansvarlig for at Danmark fikk
sitt Ol-fellesskap 1 1982. Du har vert leder for
Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon, og bidro
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Seminari Lisboa

I International Meeting

Psychosocial Aspects of

Osteogenesis Imperfecta

Lisbon - October 2012, 26

maseminaret i regi av den europeiske OI-
paraplyen OIFE. Det forste var i Tyskland og
handlet om habilitering og rehabilitering. Denne
gangen var det de psykologiske aspektene som
stod pa agendaen. Seminaret fant sted pa No-
votel Hotel i Lisboa. Fra NFOI deltok Maren og
jeg i tillegg til Trond Garden. Av norske fagper-
soner deltok Brede Damman og Inger-Lise And-
resen fra TRS. De andres inntrykk kan du lese et
annet sted i bladet. Her far du en kortfattet rap-
port fra de foredragene jeg deltok pa. Stor takk
til Kis Holm Laursen fra Danmark, som har gitt
meg notatene sine.

Seminaret ble é&pnet av arrangementskomitéen,
nemlig OIFEs leder og nestleder, Ute Wallentin og
Taco van Welzenis og den sympatiske altmuligda-
men Ceu Barreiros. Sistnevnte er leder i den portu-
gisiske Ol-foreningen.

Apningsforedraget var ved Catherine Potterton
(som vi ble kjent med pa Eidene i sommer), med
tittelen “Declaration of independence”. Catherine
snakket som en foss, om det & bli selvstendig fra
foreldre (men ogsa 4 ta spranget i eget hode). Deret-
ter var det en portugisisk psykolog (Margarida San-
tos) som fortalte om hvordan det & leve med OI pa-
virker familien, herunder seskenproblematikk. Der-
etter holdt Blanca Ostarek et morsomt foredrag om
sprakbruk og hvordan adjektiver og andre ord kan
pavirke. 1 Kina heter for eksempel Ol-foreningen
”China Dolls”. Er det porselensdukker vi ensker a
bli assosiert med? Eller er vi personer som alle
andre, som tilfeldigvis har litt lettere for a brekke
bein? Nar fokuserer vi pa begrensninger og nar fo-

Den 26.-28. oktober var det tid for det andre te-

-28

kuserer vi pa ressurser? Er du “avhengig av rulle-

stol” eller ”bruker du” rullestolen? “Lider du av”
en diagnose eller har du OI? Tankevekkende og
interessant. ..

Lordag formiddag var viet forskningsmetode.
Claire Hill fra England fortalte om et sparreskjema
hun hadde utviklet for & méle livskvalitet hos barn.
Et av funnene hun hadde oppdaget var at barna
rapporterte lite om smerte, men at det storste hin-
deret var slitenhet. Dette fikk meg til & tenke pa
om det er fordi barna forveksler smerte med sliten-
het? Kanskje assosierer de smerte kun med den
akutte smerten pa grunn av brudd?

Etterpé fortalte Anne-Miek Vroom om en studie i
Nederland hvor 75 deltakere mellom 18 og 72
hadde blitt intervjuet med skjemaet SF36 (samme
som i Ol-studien). Hun konkluderte med at voksne
har behov for psykososiale tjenester i tillegg til
medisinske, og stilte spersmél ved om SF36 var
brukbart til & male livskvalitet. Hun trakk blant
annet fram myten om “’the happy poor”.

Den neste studien handlet om svenske barn og ble
lagt fram av Eva Astrom. Det interessante var at
barn med type I scoret livskvalitet lavere enn barn
med type III. Viktige faktorer mht livskvalitet som
barna trakk fram var ”at de skulle vert hoyere”, ’a
ha venner”, ”a fa brudd”.

Inger-Lise Andresen fra TRS fortalte om en artik-
kel hun og Lena Lande Wekre har begynt & skrive
pa om livskvalitet hos Ol-gruppa malt med SF36.
Hun kunne blant annet fortelle at menn scorer hay-
ere enn kvinner, men slik er det ofte i kontroll-
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gruppa ogsa. Alvorlighetsgrad (av OI) pavirker ikke
livskvalitetscore. Hun konkluderte med at SF36 gir
et bilde av de utfordringene som folk har, men ikke
et bilde av livskvalitet. Videre at dérlig helse, ikke
alltid er samsvarende med dérlig livskvalitet. Den
siste forelesningen i denne bolken var med Maud
Hagberg, og handlet om maling av aktivitetsniva
hos barn.

Den neste bolken handlet om seksualitet, og hadde
foreleser som kom helt fra Ser-Afrika! Philip Ma-
rais understreket at seksualitet er en grunnleggende
del av mennesket og ikke bare en fysisk aktivitet.
Alle har behov for bekreftelse, og selvtillit og selv-
respekt er kodeordene. Aksepter, godkjenn og vear
stolt av deg selv! Ikke stress, men bruk ventetiden
pa a “forbedre” deg selv nar det gjelder det & uttryk-
ke deg. Gjor deg interessant og les beker! Alles-
sandra Ciliberti snakket deretter om seksualitet og
de grunnleggende fysiske og psykiske faktorer. Det
er viktig & snakke om seksualitet med barna og gi
de et privatliv til 4 underseke sine egne kropper.

Neste hovedbolk hadde “traume og personlighet”

som tittel. Katerina Kavalidou (gresk psykolog
som selv har OI) fortalte at det er hoy forekomst
av post traumatisk stresslidelse hos foreldre til
barn med OI, iser medre. Jeg lurer imidlertid pé
om dette kan variere fra land til land, etter hvor
godt hjelpeapparatet fungerer? Hun var opptatt av
at det ikke er nok fokus pa psykisk sykdom hos
fysisk syke personer, men at fokus ligger kun pa
det fysiske.

Rebecca Maskos stilte i sitt foredrag (framfert av
Taco) spersmél rundt de klassiske personlighetsty-
pene som er knyttet til Ol: intelligente, verbale,
modige og euforiske. Hun stilte spersmal ved om
dette var slik personer med OI var, eller om de
bare har mestringsstrategier for & héndtere livet.
Kan disse matene & agere pa vare en mate a gjore
andre personer mindre ukomfortable (mht smerte,
annerledeshet osv)? Kan det veere mater a handtere
traumer og angst pa? Hun konkluderte med at man
bor framelske “eufori” som noe positivt, men at
det ma vare rom for alle folelser — ogsd nar man
har OL.

De samme konklusjonene kom vel ogsé fram i pa-
neldiskusjonen, hvor Maren deltok sammen med 5
andre. Maren péapekte at mye beror pa valg man
tar. Enten kan man sette seg ned og deppe fordi
man har vert sd uheldig & fa en til tider plagsom
diagnose. Eller sa kan man gjore det beste ut av
det, og mete folks (til tider) lave forventninger
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med noe positivt.

De siste to foredragene skulket jeg for & forberede
mitt eget foredrag, og det var jammen bra. For vi
fikk ca 5 minutter & skifte pé for vi dro av garde pé
det vi trodde var en kort sightsseing i Lisboa. Den
korte sightseeingen viste seg 4 vare en lengre buss-
reise rundt og rundt og rundt i byen. Etter tre kvar-
ter var vi mer enn forneyd og klare for restauranten
(vi hadde blitt lovet). Men det tok sin tid for vi kom
dit. Og siden det da var merkt fikk vi ikke nyte den
flotte havutsikten fra restauranten. Men vi herte i
alle fall belgesuset...

Etter nok en dag kjemisk renset for pauser og en
tretimer lang busstur var de aller fleste slitne. Og
selv om maten var god, var de fleste enige om at
den var bedre pa hotellet (buffeten der var faktisk
kjempegod). Med et voldsomt lydnivd og heye
bord, var det ogsa begrenset hvor stort det sosiale
utbyttet ble. Og tanken pa at jeg skulle holde fore-
drag sendag morgen klokka kvart over 9, 14 ogsa og
murret 1 bakhodet. All honner til arrangerene for &
ta oss med til en flott restaurant (med flotte kelnere
1 matrosdress), men vi hadde kanskje hatt det vel sa
hyggelig ved & vare igjen pa hotellet og snakke
sammen. Uansett — jeg kan i alle fall si at jeg har
sett store deler av Lisboa (en stooor by) — fra buss!

©

Neste morgen stod energi og jobb i fokus. Dagen
begynte med et foredrag av Arjan Harsevoort, en
nederlandsk sykepleier vi mette pa konferansen i
Oslo. Han jobber pa noe sa sjeldent som en klinikk
som folger opp voksne med OI, og har mett ca 200
pasienter med OI. Kanskje vi ma reise pa ekskur-
sjon en gang? Han har gjort en studie om voksne
med OI og fysisk helse/velvaere. De fant ingen kor-
relasjon mellom alvorlighetsgrad hos type 1 og IV
og folelsen av fysisk velvaere. Han gjorde oppmerk-
som pé at pasienter med OI i mild form ofte som
utgangspunkt sier at de ikke har smerter og ingen
problemer med tretthet i hverdagen. Nér man be-
gynner & sporre mer inngdende om ett og ett ledd/
kroppsdel om gangen, kommer det fram at ganske
mange har smerter i rygg og hofte. "Men det har jeg
jo alltid hatt, sa jeg kommer ikke pa det”. Mange
har smerter og tretthet, og de tror det er normalt.
Han reiste ogsa spersmal ved om forventningene er
for heye til personer med OI, fra dem selv og fra

omverdenen. Han holdt na pad med et prosjekt om
graviditet hos kvinner med OI.

Etter Arjan holdt jeg foredraget ”To work or not to
work”, der jeg tok opp noen av de samme
problemstillingene. I motsetning til Arjan sa jeg
ikke like svart pa det, men oppfordret folk til &
holde pa jobbene sine, hvis det er noe som gir
energi i hverdagen (og ikke bare tar). Kanskje er
det andre plikter/aktiviteter man kan gjeore pa en
mindre energikrevende mate, slik at man fortsatt
kan beholde jobben? Eksempelvis praktisk hjelp.
Pa seminaret fikk jeg imidlertid innblikk i at det i
mange land er svart vanskelig & gé ned i stiling.
Enten ma man jobbe fullt eller s& m& man slutte &
jobbe helt (og fa velferdsordninger). Mange vel-
ferdsordninger er inntektsprevd, som betyr at man
mister dem hvis man har inntekt (ogsé fra en del-
tidsjobb). Nok en gang ble vi pdminnet hvor privi-
ligerte vi er i Norge — pa sa utrolig mange omrader
(utenom klimaet vart). Puh.

Neste bolk handlet om smerte og smertemestring
og var bortsett fra enkelte spréklige utfordringer
svert interessant:

¢ Passende smertebehandling er obligatorisk. Folk
med OI kan ha behov for en hgyere dose af smer-
testillende enn andre.

o A fole smerte og fortelle om smerte er to for-
skjellige ting. Folk med OI forteller sjelden om
deres smerter. Folk med OI oppfordres til & for-
telle om deres smerte til legen.

e Tidlige smerteopplevelser uten passende smerte-
behandling kan pavirke nervesystemet. Dette kan
gjore barna mer sensitivte for smerte og kan
medvirke til kroniske smerter og angst, depresjon
og frykt.

¢ Smertebehandling ber vere tverrfaglig

¢ Kognitive prosesser kan gke eller minske smerte

¢ Voksne og barn skal gve pa strategier til & fa
kontroll i smertesituasjoner — hypnose, avslap-
ning, finne arsak til smerten. Strategiene skal
trenes nar man IKKE har smerte. Det er ikke nok
& ha kunnskap — man MA gve!

o A kjenne arsak til smerte er viktig. Forebygg s
vidt mulig smerten.

e [kke snakk om smerte til "hvem som helst”. Velg
dine samtalepartnere.

Etter dette var det tid for bidrag fra Ser-Afrika
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4 pa seminar

Inger-Lise Andresen

Hva synes du om seminaret?

Det var veldig spennende. Det er bra at psyko-
logiske temaer har blitt leftet opp ved & ha et
eget seminar. Og det er fint med blanding av
fagfolk og mennesker som selv har OI. Spesielt
fint var det at flere av fagfolkene ogsa selv had-
de OL.

Hvilke foredrag synes du var mest interes-
sante?

Det var selvfolgelig stor variasjon, bade i te-
maer og 1 hvor godt de ble belyst. Fint & here at
andre bruker samme instrument som vi har
gjort pd TRS for & méle livskvalitet (SF36).

Et foredrag om bruk av sprak i forhold til OI
var veldig spennende. De var opptatt av at
voksne med OI ikke ma omtales som “barna
vare” eller "lille prinsesse”. Jeg kjente meg hel-
digvis ikke igjen 1 det, og tror ikke vi har mye
av det problemet i Norge. Det kan nok ha sam-
menheng med at man i mange andre land ma
appellere til de som skal gi pengestotte bdde til
behandling og forskning.

Og jeg ma nok innremme at jeg likte foredraget
til Ingunn spesielt godt. Det er mye livskvalitet
1 4 ha en jobb man liker, og det er viktig & finne
en god balanse mellom arbeid og livet foravrig.

Er det andre inntrykk du vil dele fra opphol-
det i Lisboa?

Seminarets undertittel var “Fragile Bones, Un-
breakable spirits?” og det var morsomt a here

om uenigheten i forhold til om det skal vare et
spersmaélstegn der. Det var en litt ny problem-
stilling for meg. Jeg har vel alltid antatt at
mennesker med OI er ganske vanlige folk nér
det kommer til andsevner.

I forhold til tilgang pa hjelpemidler og helse-
tjenester er det tydelig store forskjeller i Euro-
pa. Det var vondt & here hvordan vilkarene for
mennesker med funksjonshemminger har blitt
mye dérligere i den sydlige delen av Europa
etter finanskrisen.

Er det noe fra seminaret du mener vi jobbe
mer med i Norge?

Det matte vel vare & lofte psykologiske te-
maer i ulike sammenhenger her hjemme ogsa.
Og huske at det er ikke bare er problemer,
men ogsa mestring og livskvalitet.

Fikk du noen nye bekjentskaper?

Traff mange hyggelige mennesker. Og hadde
det veldig hyggelig med den evrige norske
delegasjonen. Fint & ha tid til & prate sammen
pa reise og over maltider.

Har du noen turisttips fra Lisboa?

Vi rakk jo a se litt av Lisboa, og mette hjelp-
somme mennesker hver gang vi tok opp kartet
og sa litt hjelpelose ut. Et godt tips: en hel dag
med t-bane, buss og trikk koster 5 Euro. T-
banen hadde 1 hvert fall en god del stasjoner
som var tilrettelagt for rullestoler. Og den var
lys og ren og fin og gikk ofte.
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4 pa seminar

1 Lisboa

Brede Damman

Hva synes du om seminaret?

Flott at psykososiale forhold settes pa dagsor-
den og at det som finnes av kunnskap, ulike
syn og erfaringer innenfor disse omradene
ogsé kommer pé bordet.

Hvilke foredrag synes du var mest interes-
sant?

Det er jo lett & bli partisk”, men jeg opplevde
at de norske bidragene ga meg mest bade i form
og innhold. Ingunn fikk pa en god mate fram de
mange sidene av arbeidslivet. Hun fikk ogsa
fram at arbeidslivet er mer enn bare lenn. Sam-
tidig pekte hun pd omkostningene bade ved a
jobbe for mye og for lite. Inger-Lise synes jeg
pa en fin mate satte fokus pa at livet er mer enn
diagnosen og at livskvaliteten ofte er god selv
om diagnosen medferer apenbare ut-fordringer
som det er viktig 4 forsta.

Nér det gjelder de andre innleggene, ble mange
av disse dessverre preget av darlig engelsk-
kunnskaper 1 Syd-Europa. Mange spennende
temaer og prosjekter druknet litt 1 anstrengelse-
ne med a forstd hva som ble sagt. Det som like-
vel kom fram, var forskjellene som fortsatt er
mellom nord og ser. Vi i Nord-Europa har nok
kommet et godt stykke videre i1 forhold til ret-
tigheter, diskriminering og i synet pa funk-
sjonshemming og deltakelse.

Er det andre inntrykk du vil dele?
Béde byen, konferansen og menneskene ga go-

de opplevelser. Det var sterkt & merke hvor
heldige vi er i Skandinavia i forhold nedskje-
ringer, utsteting og diskriminering. Mange
kunne fortelle direkte om hvordan den ekono-
miske krisen har rammet dem. Til tross for
dette var det fint & merke stoltheten arrangere-
ne folte for byen sin. Lisboa er en flott by,
som er vel vart et besok, selv om geografien
medferer til dels store utfordringer med rulle-
stol. Prisene er jo ogsa et hyggelig pluss. Por-
tugal er visstnok det klart rimeligste landet 1
Vest-Europa na for tiden.

Er det noe du mener vi ber jobbe mer med
i Norge?

Det kom jo fram at det er store forskjeller i
deltakelse og rettigheter. Kanskje vi i Norge
kunne vere enda flinkere til & synliggjore til-
tak som ser ut til 4 fungere her?

Fikk du noen nye kontakter?

Det er godt & ha noen ansikter bak alle navne-
ne man ser nevnt i forskjellige sammenhenger.
Jeg fikk vel ikke noen formelle kontakter, men
mange jeg foler jeg lettere kan ta kontakt med
ved behov 1 framtiden.

Har du noen turisttips a dele?
Lisboa har vennlige folk som ikke alltid er
like gode 1 engelsk. Det er rimelige priser (kun
5€ for dagskort pa all kollektiv transport). En
upretensigs og veldig trivelig by med fantas-
tisk historie, museer og folkeliv.

Takk for en flott konferanse og mange fine
inntrykk!
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4 pa seminar

1 Lisboa

Trond Garden

Hva synes du om seminaret?

Jeg synes det ble et veldig bra program. Det var
gode tema og flinke innledere. Bare synd at det
ikke var 200 helsefolk i salen...

Hvilke foredrag synes du var mest interes-
sante?

Det var flere interessante og tanke-vekkende
foredrag. Rebecca Maskos om hvorvidt det er
lov til & veaere trist med OI, Katerina Kavalidou
om OI og posttraumatisk stress, Arjan Harse-
voort om hvordan mange strekker seg utover
sine grenser og smerteterskler.

I tillegg Hadde Maria og Blanca Barbero en
tankevekkende gjennomgang av sprdk som vi
bruker om OI og OT’ere. Jeg mé ogsa fa skryte
av innleggene fra Norge — badde Ingunn Wester-
heim og Inger Lise Andresen var dyktige.

Er det andre inntrykk du vil dele?

Det ma vere at det sitter mange svert dyktige
OTl’ere rundt om 1 Europa som har mye kompe-
tanse og innsikt, og at temaet for konferansen

ble behandlet pa en god méte.

Er det noe fra seminaret du mener vi ber ta
med til Norge?
Seskenproblematikk har vi kanskje ikke job-
bet s& mye med hos oss — heller ikke eget
selvbilde og psykiske folger av opplevelser 1
tidlige barnear.

Fikk du noen nye bekjentskaper?

Kanskje ikke s& mange nye, men det er alltid
fint 4 fi treffe venner og bekjente igjen i slike
sammenhenger.

Har du noen turisttips fra Lisboa?
Det er & gé inn i de smale gatene i Alfama,
finne en liten familiedrevet restaurant med
bacalhau pa menyen. Nydelig! Fado-musikk
er ogsd mye vakrere enn jeg var klar over.
Byen er ogsa svart vakker pa sin litt slitne
mate.

Trond Garden (etter konferering med Unn
Berg Mehus)

Paneldebatt om personer med OI er lykkeligere enn andre — Catherine Potterton, Katerina Kavalidou, Therese
Sturz Steiger, Maren Rognaldsen, Taco van Welzenis og Eero Nevalainen.
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4 pa seminar

1 Lisboa

Maren Rognaldsen

Hva synes du om seminaret?

God konferanse. Men eg er nok meir tilhengjar
av pausar enn arrangerane var. Foredrag num-
mer 5 pa darleg engelsk utan kaffipause, gjer
diverre at eg ikkje alltid klara & vera s& kon-
sentrert som eg skulle enskja. Dette handlar
ikkje berre om kaffi heller. Men mingling mei-
ner eg ber vera ein essensiell del av ein slik
konferanse. Ein vil gjerne rekkja a knyta nokre
kontaktar. Bade av fagleg og sosial art.

Hyvilke foredrag likte du best?

Ingunn sitt likte eg godt. Kanskje litt farga i mi
meining sidan eg var med pé finpussen medan
me flaug ned dit. Hehe. Likte og han neder-
landske sjukepleiaren veldig godt. Arjan heitte
han, trur eg. Han presenterte ulike “casar” og
det er noko som alltid fengar meg i alle fall.

Er det andre inntrykk du vil dele fra opp-
holdet i Lisboa?

Jepp. Eit bilete Ingunn tok av eg og han Kjek-
ken Min pd Starbucks i Lisboa. Der eg drakk
mocca frappucino, som inneheld mikroskopiske
kaffimengder og makroskopiske kalorimeng-
der...

Er det noe fra seminaret du mener vi jobbe
mer med i Norge?

Eg meiner jo det psykososiale generelt er noko
ein ber hugsa pa 4 ha med seg. Det er kanskje
lett & gloyme at det er ei psykisk helse oppi alle
operasjonar og brot og praktiske spersmal. Og
sé har ein jo denne myta om at alle med OI er
sd glade heile tida. Det ber vera openheit og
aksept for at livet er vanskeleg og. Alt er ikkje
like lett, og ein smiler kanskje ikkje pa bakrom-
met heile tida. Det ber ein hugsa pa. Samstun-
des meiner eg og me skal sja pa det faktum at
Ol’arar skérar sapass bra pa mental helse som
me fekk heyre om i Portugal. Noko som tyder
pa ein styrke oppi all smerte og brot. Sjelv om
ein ikkje skal gloyme at ting kan vera vanske-

leg, ber me anerkjenne og sj& narare pa at den
psykiske helse faktisk latar til & vera ganske

god 1 Ol-gruppa.

Fikk du noen nye kontakter?

Vel, det var litt lite mingletid. Men eg snakka
litt med ei heil rekkje nye menneske, og det er
jo alltid kjekt. Ikkje minst alltid geoy & sja at
mange Ol’arar har ein "tvilling” ein stad 1 ver-
da.

Har du noen turisttips & dele?
Har du rullestol? Be taxien keyre deg til der
det er ein stor open plass og eit National
theatre. Der er ikkje fortauskantane ein meter
hoge som dei er i omradet med konferanseho-
tella. Og treng du reiserekningskvittering? Ik-
kje ver for sikker pa a fa tak i det. Hotellet har
nemleg hotline til pirattaxiar...
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Kurs om Ol og

herselsproblemer

Fra 5 - 7. september 2012 arrangerte TRS kurs om
herselsproblemer og OI. Kurset gikk over tre da-
ger, og 12 voksne personer med OI deltok. Her kan
du lese et referat fra samlingen (skrevet av TRS).

Orets anatomi, ulike horselstap, herselstap ved Ol
og kirurgisk behandling av herselstap ved Ol.

Forste dag ble viet orets anatomi, ulike horselstap og
forhold ved herselstap knyttet til O, samt utredning
og behandlingsmuligheter. Det var tre foredrag pa for-
middagen. Overlege og kirurg ved @NH-avdelingen
ved Rikshospitalet Greg Eigner Jablonski holdt et
spennende foredrag om erets avanserte anatomi og
hvordan lyd omdannes til elektriske impulser i oret og
videresendes til hjernen, og om de ulike herselstapene;
1. Mekanisk (skyldes endringer i det ytre eret og/eller
overgangen til mellomeret), 2. Sensorinevrogent
(nerveskade eller tap av harceller i det indre oret) og 3.
En kombinasjon av disse.

Lena Lande Wekre fra TRS gikk deretter gjennom
herselsproblemene hos personer med OI. Ca 50 % av
alle voksne med OI har et herselstap, uavhengig av
type OI. Horselstapet her kan vaere mekanisk og skyl-
des da som oftest en “ostoskleroseliknende” prosess
der fotplaten til en av ereknoklene (stigboylen) forbe-
nes og fester seg fast i trommehinnen slik at denne
ikke beveges, nevrogent (se over) eller en kombina-
sjon. Det siste er vanligst. Hun presenterte ogsa et for-
slag til utredning og oppfoelging i forhold til hersel/
herselstap hos personer med OI. Dette ligger nd pa
nettsidene til TRS.

Til slutt snakket dr Jablonski om ulike operasjonsme-
toder for herselstap ved OI, med fokus pa stapediuski-
rurgi og cochleaimplantat. Han kom inn pé fordeler og
ulemper med de ulike metodene. Vi fikk ogsa se en
film av en cochleaimplantasjon (CI), hvor Norge er
blant de fremste 1 verden med hensyn til antall operas-
joner i forhold til folketall nar det gjelder personer
uten OL.

Etter lunsj var det satt av tid til gruppesamtaler, med

utveksling av informasjon og erfaringer fra brukerne
omkring Ol og herselsproblemer.

Norsk med tegnstotte ved Marit Gaudernack, Bris-

keby kompetansesenter

Forstaelse og oppfatning av en samtale er et fellesan-
svar. Den som sender budskapet mé serge for & bli
sett og oppfattet. (Far man svaret "god dag mann —
okseskaft" pé et spersmal, kan man ikke bare fortset-
te samtalen). Den som tar imot ma informere nar
budskapet ikke mottas.

Norsk med tegnstette — (tegn til tale, TSS — Tecken
som sted) er ikke noen store nyheter, men en syste-
matisering og bruk av det vi alle har i oss. Mens
tegnsprak har egen grammatikk og er et eget sprak,
bruker Norsk med tegnstette talespraket, mimikk,
kroppssprak og noen enkle tegn som stette. For &
illustrere og tydeliggjore et budskap brukes det
“gjeretegn”, “peketegn”, “mimiske tegn”,
“omrisstegn” og “illustrerende tegn”. Det ble gitt en
kort gjennomgang av enhands tegnalfabetet.

Gode rad for kommunikasjonen er; god belysning pa
ansiktet, langsom og tydelig tale, passe avstand til
mottaker, eyekontakt, kutte ut “fyllord” og & begren-
se bakgrunnsstey. A snakke heyere enn normalt vil
ikke gjore det lettere & oppfatte budskapet. Det kan
ogsa vaere et godt rad tidlig i samtalen & be den du
kommuniserer med om a opplyse temaet for samta-
len. Les mer om tegn til tale pa Briskeby sine nettsi-
der: www.bby.no

En brukerhistorie (Marit Heggelund)

Marit fortalte apent om veien fra herende til hersels-
hemmet til dev og tilbake til situasjonen nd hvor hun
herer takket vaere CI, og er veldig forneyd med situa-
sjonen. Marit papekte problemene ved ikke & bli for-
statt nér hun papekte herselsproblemene. Lenge had-
de hun herselshjelpemidler som ikke fungerte opti-
malt, for det var et firma som foreslo FM-systemet
som viste seg a fungere langt bedre. Hun fortalte
ogsd om hvor teft det var & gjennomgé en operasjon
som ikke forte til bedring men til total devhet.

Horselhemming og psykisk helse ved overlege He-
ge Saltnes og psykolog Maj Volden Nasjonalt sen-
ter for horsel og psykisk helse

Senteret jobber med de psykiske reaksjonene ved a
ha nedsatt hersel. Det er i dag 600-700.000 personer
i Norge som har nedsatt hersel med mer enn 20 dB
pa beste are. Senteret driver med utredning, diagnos-
tikk og behandling. De jobber ogsa noe med tekniske
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Kurs om Ol og

herselsproblemer

hjelpemidler. Tap av herselen som en av de 5 sanser
kan gé ut over selvtillit og gi angst og redsel for fysis-
ke situasjoner. Med alle sansene intakt vil det veere en
balanse som man mister ndr en sans faller bort. Det vil
ogsa kunne fore til tilbaketrekking og isolasjon. En
annen vanlig folge av herselshemming er okt trettbar-
het pga at det krever mye energi alltid & métte vare pa
”ta hev” for & f4 med seg det som skjer. Det er en van-
lig misforstéelse at herselshemmede blir bra etter ope-
rasjon. En som er narsynt eller langsynt vil kunne se
bra med briller, men en herselshemmet vil bare fa ret-
tet pa deler av problemet med hereapparat. Det kan
sammenliknes med at man far briller med striper i
glasset. NSHP har erfaringer med at fodt-deve har
mindre tilpasningsutfordringer enn blitt-deve. Dette
kan ha mange arsaker, blant annet at en har mistet mu-
ligheten til & gjore det en tidligere klarte og at man far
en sorgreaksjon over det en har tapt.

Utredning av nedsatt hersel og herselhjelpemidler
ved Marit Szeter audiograf pa heselsentralen OUS

Dette innlegget gikk i hovedsak pa hvilke type tester
som gjennomferes ved herselstap og hva testene ma-
ler. I tillegg ble det snakket noe om hva som kan gjo-
res ved de forskjellige typer herselstap. Det kan veere
snakk om et mekanisk herselstap i det ytre oret eller i
mellomeret. Det kan ogsa vare et nevrogent hersels-
tap i det indre eret. Horselstap kan ha sin arsak i bade
manglende ledning av lydbelger i det ytre oret, sam-
menvoksninger og brudd i knoklene i mellomeret, en
skade pa reseptorene i sneglehuset (det indre oret),
eller en kombinasjon. En grundig utredning av arsak
vil veere avgjorende for valg av riktig tiltak. Nar en
person forst er utredet, vil utgiftene til hereapparat
dekkes fra NAV. I utgangspunktet skal hereapparatet
vare i 6 &r, men det kan segkes oftere om det har opp-
statt dokumenterbare endringer i herselen i denne pe-
rioden.

P& TRS sine nettsider finner du nettadresser til Nasjo-
nalt senter for hersel og psykisk helse og til herselsen-
tralen pa OusS.

Bade deltakerne og kurskomiteen (Elise, Brede, Svein
og Lena) var meget fornayde med kurset!

1 begynnelsen av september motte vi opp pd TRS med
store forventninger til det forste horselskurset som er
blitt arrangert av dem. Grunnen til de hoye forvent-
ningene var at programmet sd veldig bra ut. Den
storste spenninga for mitt vedkommende var hvem
deltakerne ville veere. Og det viste seg d veere mange
av de jeg kjente godt. Noen hadde jeg ikke sett pa
mange ar, og det var scerlig trivelig d se dem igjen.
Opplegget pa TRS har naturligvis forandra seg siden
oppstarten, og den sosiale delen er na hovedsakelig
rundt mdltidene. Det ble ogsd arrangert spasertur og
bassengaktiviteter, men dette var nok for de sprekes-
te. Og med mange tunghorte tilstede overdova TV en
all samtale man mdtte onske d ha i dagligstuen. Det-
te var ikke noe problem tidligere, da det ogsd var en
TV i konferanserommet.

Referat fra de ulike forelesningene er a finne annet
sted i bladet, sa jeg vil bare kommentere at fore-
dragsholderne var kjempegode alle sammen. Scerlig
vil jeg framheve legen fra Rikshospitalet. Han fortal-
te om arets oppbygging og funksjon pd en mdte som
gjorde at jeg for forste gang forsto dette. Jeg har
hort utallige foredrag om dette tema for, men cerlig
talt ikke forstdtt noe scerlig av det hele for nd.
Dessuten vet jeg at flere av deltakerne har veert til
samtale med denne legen pd Rikshospitalet etter det-
te kurset. Det kan se ut til at vi endelig har fatt en
ONH-lege med interesse for oss. At denne legen i
tillegg er en veldig trivelig mann er en god bonus. ©
Jeg har veert pa flere kurs pa TRS opp gjennom dre-
ne og alle har veert gode, men dette kurset var i scer-
klasse! All honnor til de som arrangerte det. Det var
meget leererikt og fikk engasjementet opp i gruppa.
Og som sagt fikk det kjappe konsekvenser for flere av
deltakerne, mere kan man neppe forvente.

Takk til

TRS!

-ho Marit
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OI og lungefunksjon

En forskningsrapport som ble publisert i mai
2012 forteller om et interessant samarbeid mel-
lom forskere i Tyskland og USA. Forskerne for-
sokte & forsti lunge- og hjerte-komplikasjoner
hos personer med OI bedre. Disse problemene
har tradisjonelt sett veert sett pa som sekundzere
hos personer med OI. Selv om Ilungekom-
plikasjoner har vzert kjent som den hyppigste
dedsirsaken blant personer med moderat til al-
vorlig OI, var det antatt at disse problemene var
knyttet til skoliose (skjevhet) eller ribbeins-
brudd.

Studien

Prosjektet kombinerte informasjon fra den tyske
museklinikkens studie av lunge- og hjertefunksjon i
en Ol-musemodell med informasjon fra en studie av
hjerte- og lungefunksjon blant barn og ungdom med
OI. Ungdommene hadde alle moderat til alvorlig OI
(type III og IV) og ble alle fulgt opp pé et nasjonalt
sykehus av Dr. Joan Marini og Dr. Hollis Chaney
som del av en langtidsstudie. Dette innebar at alle
barna 1 studien hadde en serie av lunge-
funksjonstester, etterhvert som de ble eldre.

Funnene

Forskerne bekreftet forst at skoliose ved OI er re-
latert til en redusert lungefunksjon. De fant imidler-
tid ogsa en merkbar reduksjon i lungefunksjon som
var uavhengig av skoliosen. I lopet av barnedom og
tidlig ungdomstid ble lungefunksjonen redusert hos
barna og hos musene — selv hos de med minimal
skoliose. PFT’en hos Ol-barna ble sammenlignet
med barn pa samme storrelse istedenfor samme al-
der, for & eliminere effekten av kortvoksthet hos OI.
Studien fant ogsa en mild hjerteklaffelekkasje som
var uavhengig av bade lunge- og skjelettfunn. Ingen
av klaffeproblemene nadde et signifikant niva hos
barn, men kunne bety begynnelsen pa et problem
som voksen. Behandling med bisfosfonater re-
duserte antall brudd hos musene, men hadde ingen
effekt pd musenes hjerte- og lungevev. Mikros-
kopanalyser av lungevev fra musene fant en dys-
funksjon med hensyn til lungevev.

Hva betyr dette for personer med OI?

Studien indikerer at lunge- og hjertekom-
plikasjoner kan vere en storre og ikke en mindre
komplikasjon knyttet til OL. Den reiser spersmal
om det er et behov for forebyggende kliniske un-
dersgkelser for & indentifisere lunge- og hjer-
teproblemer tidlig. Lungetesting av barn med type
II og IV OI med jevne mellomrom kan identi-
fisere problemene for det kommer symptomer.
Tidlig behandling kan gjere det mulig & hindre
disse problemene fra 4 bli sterre.

Selv om denne studien ikke inkluderte OI type I og
selv om og hjerte- og lungeproblemer ikke er sa
stor problemstilling hos type I voksne, virker det
rimelig at ogsa personer med denne typen OI ber
ha fokus pé sin lungefunksjon.

Studiens tittel:

Cardiopulmonary dysfunction in the Osteo-
genesis Imperfecta Mouse Model Aga2 and
human  patients are caused by bone-
independent mechanisms.

Artikkelen er oversatt fra Breakthrough 3-
2012.
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Nytt om medikamenter

Selv OI og osteporose er to ulike diagnoser,
brukes flere av de samme medikamentene.
OI-Nytt trykker derfor nyheter pa omradet,
selv om de primart er skrevet for osteoporo-
se.

Av Prof. Erik Fink Erik-
sen, endokrinologisk
avd., Oslo Universitets-
sykehus

Cathepsin K-hemmer (Odanacatib) — en ny
behandling av osteoporose

De siste 25 arene har gitt oss mange nye effek-
tive behandlinger av benskjerhet. Disse be-
handlingene kan grovt inndeles 1 2 grupper 1)
hemmere av benresorpsjon (anti-resorptive
stoffer) som bisfosfonater, Denosumab (Prolia)
og forskjellige former for hormonbehandling
og 2) benoppbyggende midler som paratyreo-
idea hormon (Forsteo og Preotact). Anti-
resorptive stoffer bygger ikke nytt ben i skjelet-
tet, men virker stabiliserende ved & bremse ben-
omsetningen og derved forhindre ytterligere tap
av ben.

Det forventes at det snart kommer en tredje ty-
pe medisin pa markedet, nemlig sakalte “dual
action” farmaka. Disse hemmer benresorpsjo-
nen, men har ikke negativ pavirkning pa nydan-
nelse av ben. I motsetning til anti-resorptive
stoffer, som minsker antallet av osteoclaster
(celler som resorberer ben) radikalt, hemmer
Odanacatib aktiviteten av et viktig enzym i os-
teoclasten (Cathepsin K), som nedbryter binde-
vevet i knoklen uten & redusere antallet benre-
sorberende celler. Dette forer til at cellene som
danner nytt ben (osteoblaster) fortsetter & arbei-
de normalt. Dette skulle teoretisk fore til at det

langsomt bygges mer ben inn 1 skjelettet under
behandlingen.

Et slikt legemiddel (Odanacatib) blir for tiden
testet 1 en stor studie med mange tusen pasien-
ter for & vurdere evnen til & beskytte mot oste-
oporotiske brudd i rygg, hofte og andre steder
i skjelettet. De endelige data om forebygging
av brudd foreligger enné ikke. Men vi har re-
sultater av en 5-arig studie med Odanacatib
hos 147 kvinner som fikk daglige doser pa 10-
50 mg (Langdahl BL et al., J Bone Miner Res
2012;10:1695). Hos 13 kvinner som ble be-
handlet med den heyeste dosen pa 50 mg i alle
5 ar, sd man etter 5 ar en okning av benmine-
raltettheten (BMD) i ryggen pa 11,9% og i
hoften en ekning pa 8,5 %. Det er okninger
som ligger noe heyere enn man har sett med
hemmere av ben resorpsjon (som f.eks bisfos-
fonater). Ved 4 male de sékalte biokjemiske
benmarkerer kunne man se at benresorpsjonen
var nedsatt til halvparten, mens benformasjo-
nen stort sett var uendret. Dette taler for at
stoffet virkelig virker etter hensikten.

Det store spersmalet er selvfolgelig om denne
nye virkningsmekanismen resulterer i bedre
forebyggelse av nye brudd enn det man ser
med bisfosfonater eller Denosumab (Prolia).
Vi regner med at svaret pa dette kommer om
kort tid nér resultatene fra den store underse-
kelsen foreligger.

Artikkelen er hentet fra bladet Osteoporose 3-
2012.
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Ol-foreningen for alle

Da vi i fikk foresporsel fra Frivillighet Norge om
hvordan vi inkluderer personer med minoritets-
bakgrunn i NFOI, fortalte vi dem litt om like-
mannsarbeidet vart og at malet er 4 vaere en in-
teresseorganisasjon for alle. Vi synes vi har kom-
met et stykke pa vei i NFOI pa nar det gjelder a
veere inkluderende, men vi feler fortsatt vi har
litt 4 ga pa for vi har nidd maélet. Inkluderende
er ikke bare noe styret kan bestemme at vi skal
veere. Det er tvert imot noe vi er - som forening
og som enkeltmedlemmer.

Da Frivillighet Norge tok kontakt med oss, spurte vi
Hanan Salah og familien hennes om de ville vare
villig til & la seg intervjue og bidra med gode rad til
inkluderingsprosjektet 1 paraply-organisasjonen.
Det sa de seg villige til, og en lerdag i oktober var
de med pa fotoshoot til de nye nettsidene inklude-
ringskoden.no. Disse nettsidene skal vere en idé-
bank til hvordan man kan drive inkludering i orga-
nisasjonslivet. Vi har fatt tillatelse av Frivillighet
Norge til 4 gjengi intervjuet med Wafa Mousa her:

”Pa likefot”

- Det gir oss mye at lederen var snakker med oss,
sier Wafa Mousa, frivillig i Norsk Forening for Os-
teogenesis Imperfecta. Hun ble medlem av forening-
en da hun kom til Norge fra Irak og i dag er hun en
av dem de andre medlemmene kan fa hjelp av.

Norsk Forening for Osteogenesis Imperfecta
(NFOI) er en interesseorganisasjon for personer
med den sjeldne sykdommen Osteogenesis Imper-
fecta (medfedt benskjerhet) og deres parerende.

Datteren til Wafa, Hanan, har sykdommen og Wafa
fant selv fram til organisasjonen.

- Jeg onsket d lcere mer, med tanke pa framtiden til
datteren min, d finne stotte for henne og d veere
sammen med noen jeg har noe til felles med.

Landet rundt

I NFOI har Wafa ganske riktig funnet mange nye
venner.

- Vi holder kontakten bdade pd medlemssamlingene
0g utenom samlingene, sier hun.

Salah og Wafa (fotograf: Julie Kalveland)

NFOI holder to medlemssamlinger i aret over tre
til fire dager og hver sommer arrangeres en som-
merleir for barnefamilier og en egen samling for
ungdom. Wafa forteller at datteren setter stor pris
pa denne muligheten til & vaere sosial med de andre
medlemmene.

A kunne sperre

P& medlemssamlingene gis det informasjon om
sykdommen og om lover og rettigheter. Det holdes
mange meter og tempoet kan vere hoyt. Wafa er
god 1 norsk, men kan ha problemer med 4 fa med
seg alt som blir sagt likevel. Hun er glad for all
kunnskapen hun far gjennom foreningen, men me-
ner at enda mere tid til & vare sosial vil gi bedre
kontakt med de andre medlemmene.

- Om vi aldri har snakka sammen for, er det vans-
kelig for meg d sporre deg om noe jeg lurer pd.
Kanskje er det ubehagelig for deg at jeg spor om
dette? Eller kanskje tenker du at jeg er dum som
ikke vet det fra for? Mere tid til sosialisering un-
der medlemssamlingene vil gjore oss tryggere pd
hverandre, sier Wafa.

Stille, men sosial

Gruppelederne prover mye pa at vi skal vaere sam-
men alle sammen, men det er vanskelig for oss &
apne kommunikasjonen, sier Wafa. Hun tror hun
og ektemannen ofte oppleves som mer stille enn
de andre. Men hun er tydelig pa at det eneste som
holder henne tilbake er spraket.
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Ol-foreningen for alle

- At vi er stille betyr ikke at vi ikke har lyst d prate.
Men det kan veere vanskelig d fa fram det du vil si.
Ndr dere ser at jeg kommer til dette motet betyr det-
te at jeg vil prate, jeg vil veere sosial, sier Wafa eng-
asjert.

En likemann

NFOI har en egen ordning som kalles “likemenn”.
Dette er menn og kvinner som har sykdommen selv,
eller er parerende. Wafa har vart likemann, det vil
si en kontaktperson som medlemmer kan henvende
seg til om de har spersmal eller trenger noen & snak-
ke med.

- Forst og fremst har jeg veert likemann for d hjelpe
min datter og for d hjelpe de andre som er i samme
bdt som oss og d utveksle erfaringer. Likemennene
har drlige sammenkomster.

Som en familie
Selv om det kan bli lite tid til det sosiale mellom
medlemmene pé konferansene er Wafa veldig stolt

i

av den navaerende lederen, Ingunn Westerheim.

-Vi har opplevd at lederen vdar har kommet bort til
oss pa slutten av en samling for a beklage at hun
ikke har hatt mer tid til a snakke med oss. Men
bare det at hun kommer bort og sier dette, motive-

rer oss til d telle dagene til neste medlemsmote,
sier Wafa.

Béde hun og ektemannen opplever at & vaere del av
en forening har gitt dem et nettverk.

- Jeg foler meg ikke som en fremmed. Jeg har noe
til felles med dem, selv om de kommer fra andre
land. Det hjelper datteren min, men det hjelper
ogsd meg. NFOI er min familie.”

Fotograf: Klaudia Lech
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Freken M sitt hjerne

Malplassert Mastiff

Det heile starta med at eg slo meg litt vrang ein son-
dag i november.

Eller nei, eigentleg starta det laurdagen for, pa ge-
neralforsamling i Unge funksjonshemmede. De veit,
eit slikt stort mete der ein gar gjennom arbeidspro-
gram og vedtekter og stemmer og styrer medan ein
drikk mykje kaffi og et melkerull. Ja, nettopp, eit
slikt mote.

Midt oppi desse vedtektene, og arbeidet for at funk-
sjonhemma skal bli likestilt i samfunnet- midt oppi
det, kom ei dame pa besgk. Ho var fra Mastiff. De
veit, dei som lagar Paradise Hotel og Ingen Grenser.
Ja, dei ja. Dei skulle laga nytt tv-konsept nemleg.
Samla ein gjeng med funksjonshemma igjen. Filma
dei medan dei finn kjerleiken. Blir jo s& god tv ut
av slikt. S& da sat me der. 50 unge med ulike funk-
sjonshemningar og heyrde pa korleis atter eit nytt
TV-konsept med “var gruppe” skulle lanserast. Og
eg tenkte at kanskje er ikkje denne likestillinga i
samfunnet kome s& langt likevel. Enno er me sé
spesielle at me ma ha vére eigne TV-program.
Stemninga var noksa taus i lokalet. Dama la att ei
mengd visittkort. Det lag att mange di eg tok med
eitt..

Slik gjekk det til at eg vart ekstra vrang denne son-
dagen. Eg grov fram visittkortet fra veska. Og sé
maila eg:

Fra: Maren R [mailto:marenrognaldsen@hotmail.com]
Sendt: 4. november 2012 21:51

Til: Liza Behncke Priestley

Emne: Vedr. presentasjon av tv-konsept pa general-
forsamling i Unge funksjonshemmede

Hei,

Du var innom generalforsamlinga til Unge funksjons-
hemmede i helga for 8 fortelje om Mastiff sitt nye tv-
konsept om unge funksjonshemma sin "jakt p& kjzer-
leiken".Og du ba her om innspel frd forsamlinga pa
mall.

Eg tek deg p& ordet og her kjem mine tankar.

For det fyrste, det er kjekt at du har sett filmen "Unge
tanker om kjeerlighet"” produsert av Unge funksjons-
hemmede og at du/de har blitt inspirert av denne. Eg
skulle imidlertid ynskje at inspirasjonen hadde munna

ut i noko anna.

Eg har ein del meiningar om dette, og her veit eg at
eg har eg fleire med meg. Fr§ min eigen organisa-
sjon og mange andre funksjonshemma grupper.

Eg er ikkje s& glad i dette konseptet eg.

Eg meiner dykkar arbeid er noksé uheldig i kampen
mot eit samfunn der funksjonshemma deltek pé linje
med andre menneske. Eg meiner det & ta dei med i
eit eige program sender uheldige signal. Det vitnar
om at desse menneske er s8 spesielle at dei ma ha
eit eige program.

Du sa at de har mange program, som til

domes "Paradise hotel". Kvifor kan de ikkje ha med
nokon funksjonshemma her dé? Dersom dette er
noko de vil tematisere? Ein svaksynt pd Paradise ho-
tel til domes. Kvifor ser me ikkje det?

Kvifor m& dei funksjonshemma ha eit eige program?
Der det einaste dei strengt teke kjem til § ha til felles
er at dei er funksjonshemma?

Me sag det same i "Ingen grenser” , men her ség eg
og positive sider. Det programmet viste at funksjons-
hemma kunne & til noko.(Men eg lurer enno p&
kvifor dove treng eit kamerateam og rullestolar p&
slep ndr dei skal til fiells. De kunne dei jo strengt
teke ha gjort pd enkiare vis..)

1 dette programmet du skisserte pé laurdag, mé eg
vedgé at eg i mindre grad ser dei positive sidene eg
sag i "Ingen grenser”. For 3 vera aerleg: Det hoyrdest
ut som klein sosialpornografi.

Funksjonshemma sin kjeerleik og date-prosess er
ikkje nodvendigvis s& spesiell, tenkjer eg. Kjaerleik er
kjeerleik.

Dei klarar seg i andre program og dei. Jamfor rulle-
stolbrukaren som "data i market”. Kvifor kan de ikkje
vera foregangsfigur for slikt? Inkludere dei funksjons-
hemma p4 linje med andre?

Konseptet er bestemt, og de har nok ein plan. 4
dette er ein féfengt mail.

Men, eg ville gjera dykk merksame p4 at det er svaert
delte meiningar om slike tv-konsept blant funksjons-
hemma.

Og eg vil rida dykk til § fokusere mindre p§ det funk-
sjonshemma ved dei funksjonshemma i framtida.

Og heller sjd pé desse menneska som vanlege men-
neske som kan vera med i heilt vanlege tv-program

Med venleg helsing
Maren Rognaldsen

Etter & ha sendt denne mailen var eg i grunnen
ganske negd, og merkbart mindre vrang. ”Eg har
teke affaere”, tenkte eg og kjende meg noksa mo-
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Freken M sitt hjerne

dig. Eg fekk og eit par mailar som applauderte meg,
og meinte det var flott at eg gjorde ein innsats for &
stoppe denne galskapen.

Og sé tenkte eg kanskje ikkje s mykje meir over
dette. Tv-selskapa far styre med sitt, tenkte eg. Sa
far eg styra med mitt. Men sé ringde ho da. Den
malplasserte Mastiffdama.

I korte trekk trekk forlaup denne samtalen seg slik:

MastiffDame: Hei, og takk for mail! Sd hyggelig at
du mailet.

Maren: Jo altsd, eg skreiv jo ikkje sa hyggjelege
ting da..

MastiffDame: Men takk for innspill. Kan vi motes.
Kan du si meir om kva som er kleint?

Det er jo sjeldan ein skal i meter der ordet “kleint”
star pa sakslista. Sa eg tykte liksom eg matte gripa
sjansen.

Trass alt kan ein ikkje berre sitja og surmula i ein
krok dersom dei ein surmular pa inviterer til dialog.

Sa da troppa eg opp da. For a seie kva som var
kleint, medan eg drakk cappucino frd Mastiff-
maskina. Og var pa omvisning. Fekk sja pa lokala
til Hver Gang Vi Motes-klippinga, Paradise Hotel
og Tv2 Hjelper Deg. (Hugsar best: At tv2-Hjelper
Deg hadde sjukt mange kontorplassar! Og at den
hemmelege millioneren hadde berre ein. Sikkert
greiast det nar ein er hemmeleg;)

Samtalen skal ikkje refererast her i sin heilskap. For
den var lang. Og eg var ikkje s& vrang. Eg stod pa
mitt. Men lytta og lerte noko 0g. Om at kanskje
ikkje svaksynte seker om & delta i Paradise Hotel
(Svaksynte med godt gangsyn med andre ord..) Om
at Mastiff har blitt kjefta pa for og dermed ikkje gar
1 grofta av min mail.

Eg fortalde om mi frykt. For TV-augneblink der ein
eksponerer det mest sarbare som ein ikkje skal dela
med heile verda. Som ein ikkje ser heilt klart der og
déa, men kanskje eit ar etterpa. Og da er det greit at
det kan gloymast og tilbakeleggjast. Ikkje googlast
fram pé internett.

At kanskje nokon ting rundt dette er vanskelege,
men at det som er vanskeleg kanskje ikkje heoyrer
heime pa TV.

Og kan ikkje kjeerleik berre vera kjerleik. Ma det
vera funkis-kjeerleik liksom? Skal ein ikkje passa
seg litt for & putta ei gruppe som allereie er stigma-
tisert inn 1 eit eige tv-konsept? Kvifor kan ein det
med funksjonshemma? Kvifor godtek me det gong

pa gong?

Eg snakka og om korleis konseptet kunne reddast.
Dersom det no ikkje er ein veg utanom, slik eg
skulle ynskja det var. Me hadde tenkt pa det pa
forehand nemleg. Eg og eit klokt hovud til. Korleis
kan det blir bra? Korleis kan me sja pa dette pro-
grammet utan & gremmast og skrive sinte innlegg i
Ol-nytt?

Det MA innehalda humor kom me fram til.

Og det mé for all del ikkje innehalda ”Kan eg fin-
na nokon som elskar meg?”-scener med tarer i
augo.

Og det md innehalde avvisningar frd den funk-
sjonshemma. Altsd at funkisane ma dumpa den
ikkje-funksjonshemma internett-daten sidan han
viste seg & ikkje ha sosiale evner i tillegg til & vera
dataprogrammerar (kvifor er dei det alle saman?).

Eg trur me var samde om at det hadde vore eit fint
mote.

Men utan & vera samde om alt i tv-verda.

Eg trur eg er glad eg ikkje er der eg.

[ TV-verda.

Inntil vidare er ei omvisning i grunnen nok.

Frokenw M
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Verving av nye medlemmer

Kjenner du noen med OI
som ikke er medlem i NFOI?

I Norge er det ca 300 personer med OI. Kun litt over
halvparten er medlemmer hos oss. De siste drene har NFOI
fatt feerre og feerre nye medlemmer. Na trenger vi din hjelp for
a spre informasjon om hva vi som forening kan bidra med.

E

Har du fortalt de du kjenner at:

¢ vi har en stor medlemssamling bdde om véren og om
hosten?

¢ vi har familieleir og ungdomssamling om sommeren?

e vi har lave (eller ingen) egenandeler pd alle vare
arrangementer?

e vi har fokus pa & dele erfaringer - men ogsé pd aktivitet og
det sosiale?

¢ vi ikke er en syteklubb?

¢ vi arbeider for bedre behandling for bade barn og voksne med OI?

e vi har egne kontaktpersoner hvis du trenger noen a snakke med - eller hvis du trenger rdd om
rettigheter?

e det er lett & bli medlem i NFOL...?

Ikke det nei? Da ma du gjere det neste gang du
snakker med dem! Eller kanskje ta en telefon
allerede imorgen?

Lykke til med oppgaven!

Hilsen styret 1 NFOI
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Mange barn og ungdommer i NFOI har vart p4 sommerleirene piA Frambu opp gjennom
arene. Pa Frambu fiar barn og ungdom vaere med pa mange morsomme aktiviteter og bli
kjent med andre med ulike funksjonsnedsettelser i trygge omgivelser. Styret i NFOI anbefa-
ler leirene pa det varmeste. Husk 4 sende inn seknad innen fristen som er 1. mars!

Hver sommer arrangerer Frambu fire leire for barn og ungdom
med sjeldne og lite kjente diagnoser.

Frambuleir er annerledes enn alt annet!
Frambuleir er

- for ungdom

- med ungdom

- avungdom

De siste drene har Frambu opplevd en skjevhet 1 antall sekere til de ulike leirene. Dette har fort til
at de har métte gi avslag til mange mellom 16 og 30 ar. De har derfor valgt & endre den tradisjo-
nelle aldersinndelingen noe. De héper pa denne méaten & kunne gi et bredere og mer nyansert tilbud
med sterre mulighet for tilrettelegging av innhold og aktiviteter etter behov.

Sommeren 2013 arrangerer Frambu felgende sommerleire:

Frambuleir 1: 25.06-05.07 - for barn mellom 10 og 16 ar (fedt 1997-2003)

Frambuleir 2: 09.07-19.07 - for ungdom mellom 16 og 30 ar (fodt 1983-1997)

Frambuleir 3: 23.07-02.08 - for ungdom mellom 14 og 20 ar (fodt 1993-1999)

Frambuleir 4: 05.08-11.08 - for voksne mellom 18 og 35 ér (fedt 1978-1995)

Soknadsfrist for disse leirene er 1. mars 2013

Er du over 18 ar og vil vaere hjelper pa leir?
Alle over 18 ar er velkomne til & sgke jobb som hjelper pa leir. ®
Seknadsskjema blir lagt ut pA www.frambuleir.no.
Les mer pd www.frambu.no
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Europeisk Ol-pass

Nye OI-Pass er na tilgjengelige pa 22 sprak. Her finner
du kort info om diagnosen og om spesielle forhold til-
knyttet behandling av OI. I passet finnes ogséa kontakt-
informasjon for alle de 22 landene. Fint 4 ha med pa
reise.

OI-Pass er gratis og kan bestilles hos Trond Gérden pa
e-post trond.gaarden@nfoi.no.

PERSONAL
DOCUMENT

Adresseendringsskjema

Grunnen til at vi har laget et eget skjema for dette, er at folk er for lite flinke til & skrive hvem 1
husstanden flyttemeldingen gjelder for. Dette forer til rot i medlemsregisteret vart, og feil utsen-
delser av OI-Nytt, kontingentkrav og kurspdmeldinger.

Skal du flytte, eller har du nettopp flyttet, ber vi deg vennligst returnere dette skjemaet til
medlemsansvarlig i NFOI :

Ingunn Westerheim
Etterstadkroken 5d
0659 OSLO
Navn: Endringen gjelder ogsa:
Gammel adresse: 1
Gammelt postnr: sted: 2
3
Ny adresse: 4
Nytt postnr: sted: 5
Nytt telefonnr: 6
Gjelder fra dato: 7

32 OI-Nyttnr3-2012




LInderSida

Redaksjonen har registrert:

e at logoar er noko ein ikkje keddar med

e at det kunne jo ha vore artig & gjera det

¢ at det kunne ha vore artig & trykkja logoen pé ein
nekkelring

¢ at nokon syns krus framleis er klokare enn nek-
kelring

o at det faktisk er ganske viktig om I’en har knekk.

¢ at nokon har googla oss

e at om du instragramjaktar pa imperfecta sé er det
ikkje OD’arar du far opp

¢ at nokon med Ol er konstant sure

e atdei er det pa tvers av land

e at det er meir slitsamt enn ein skulle tru

e at nokon syns det var god terapi & fa skrive ned
dette

e at mange Ol’arar har ein tvilling

e at Dag sin tvilling er italiensk(!)

e at nokon likar vin litt no

e at det er nok litt fordi den var gratis

e at nokon syns 3-timars overraskingsbusstur er i
meste laget

e at nokon maila Tv-folk og var saklege (stort sett)

e atTV svara

e at TV likar oss for tida gitt

e at det blant anna leia til innside-informasjon om
neste sesong av Hver Gang Vi Mates(!)

e at eit visst hotell i Asker kan ta inn 90 gjester
sann pa sparket

e at det var visst ein grunn til det..

Tweetsa eg aldri skreiv:

”Kjeere H&M: De ma gjerne selja nokre BH’ar der
puppar ikkje medfelgjer og altsd! Pa ferehand takk!
#myboobsarealreadyokay ”

”Er ein rullestolbrukar pa Telenor Arena sa ma ein
bestille billettar pa telefon. Internett? Nehei. Ha-llo.
Rullestolbrukarar er altfor spesielle. Sta i telefonke.
Telefonkeen til Rihanna er lang. Og eg tenkjer:
Tenk om eg ikkje far tak i billett fordi eg ikkje kan
nettbestille pga rullestol. (Vrael) DA blir eg sint

(Grr). Dé vil eg ga til media. Sa kom eg pa at eg
ikkje visste om eg kunne ha motet til & sta fram
som 31-aring i avisa og gje Rihanna-fans eit an-
sikt.
#duernanummer16754916754ikaen#takkfordintal
modighet”

” Kjeere arkitektstudentar: I dykkar svar til Ingunn
skreiv de at me matte godta at de bygde eit bygg
der universell utforming ikkje var tenkt pa. De
kunne trass alt ikkje tenkja pa alt i eitt og same
bygg. Ein blir jo ikkje testa pa alle ting samstundes
i ein matteprove til demes. Sa de skildra at de mat-
te ova pa litt og litt om gongen sann byggjemessig.
Personleg tykkjer eg det var utruleg flaks at de
klarte tenkja pA BADE pa der og vindauge sam-
stundes! Wow liksom! #simultankapasitet..”

”Og medan eg er inne pa det kjaere Arkitektstuden-
tar: De hapar Ingunn vil besgka det jeevla konsert-
naustet 1 bat?! Sett litt mykje pa ”Ingen grenser”
kanskje..?#lesTEK 104fucksake”

”Eg innser at eg eignar meg dérleg pa Twitter. Det
er jo grense pa 150 teikn! Det vil seia at mine inn-
legg stort sett blir. ”Altsa, medan me er inne pa
dette ma eg berre leggja til at eg blir sa utruleg
frustrert av ............ ” #utanforboksen”

Marven
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Presentasjon av likemenn

Trenger du noen 4 snakke med? Kontakt en likemann i NFOI!

Personer som selv har Ol

Gry Tofte Haugen

Gry (f. 1980) er gift og bor i Oslo. Hun har OI type III, bruker rullestol ute og rulla-
tor inne. Har nedsatt hersel og bruker hereapparat. Er utdannet sosionom og er i full
jobb. Har erfaring med & ta utdanning, jobbseking, skaffe bil, ombygging og tilrette-
legging av leilighet. Er glad i & reise og har mye erfaring med & reise verden rundt
med rullestol.

E-post: gry@nfoi.no Mobil: 91 60 85 17

Andreas Henden

Andreas (f. 1980) bor i Tensberg i egen leilighet. Har OI type III og bruker elektrisk
rullestol. Har hatt mer enn 100 brudd, men har aldri blitt operert. Jobber fulltid som
IT-konsulent. Har erfaring innen det & skaffe seg bil og kjere med joystick. Lang og
omfattede erfaring med elektriske rullestoler.

E-post: andreas@nfoi.no Mobil: 48 12 79 10

Lena Jensen

Lena (f. 1980) har OI type 1. Bor i Bode med samboer og senn (f. 2007) som ogsa
har OI. Er utdannet barne- og ungdomsabeider. Har mye smerter i ryggen og har
hatt mange kompresjonsbrudd. Har na full uferetrygd. Har pga usynlig funksjons-
hemming hatt mange utfordringer med NAV.

E-post: lena@nfoino  Mobil: 47 44 92 47

Dag Runar Martiniussen

Dag (f. 1967) har moderat Ol som eneste i sin familie og bor alene i Fredrikstad.
Gar uten hjelpemidler inne og bruker krykker ute. Har arbeidet 50 % i mange ar,
men trapper na ned til 30 % med uferepensjon i tillegg. Har hatt god erfaring med
margnagler. Hans beste middel for & holde seg i form er & gd med og uten krykker
og & padle kajakk. Han trives aller best nar han far vere pa og ved sjoen.

E-post: dag@nfoi.no TIf: 69 32 54 16
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Kjellaug Kverneland Lende

Kjellaug (f. 1951) er fra Jeeren og bor pa Mysen. Far og 2 sesken har OI. Har OI
type 1, er gift og har 2 voksne barn uten OI. A leve med usynlig funksjons-hemming
og finne balansen mellom jobb, hjem, fritid og uferegrad har vert krevende. Har
opplevd gleden ved & arbeide full tid i 12 ar som sykepleier og helses@ster, og sor-
gen ved & klare mindre & mindre, bdde hjemme og pa jobben. Arbeider nd 20 % og
har 80 % uferetrygd og en god hverdag.

E-post: kjellaug@nfoi.no Mobil: 99 10 72 98

Leif Richard Bérdsen

Leif Richard (f. 1976) har OI som eneste i sin familie. Er gift og har to barn. Er
utdannet IT-konsulent, og har jobbet pd Hjelpemiddelsentralen i Nordland. Arbei-
der na full stilling ved NAV kontaktsenter i Nordland. Har god kjennskap til hjel-
pemidler (utvalg og bruk) og rettigheter i NAV. Hans erfaring er at det er viktig &
holde seg sé aktiv som diagnosen tillater, og at fysioterapi jevnlig er en god inves-
tering i egen helse.

E-post: leif@nfoi.no Mobil: 45 19 06 76

Lisbeth Myhre

Lisbeth (f. 1945) bor pa Stabekk sammen med ektemann Bernt og katten Valdemar.
Har OI type 1. Hadde 20 brudd for fylte 10 ar, ca 40 totalt. Vet mye om tenner.
Bruker hereapparat. Begynte & bruke rullator fra ca 55 ar. Scooter til utebruk. Var i
full jobb i 40 ar, siste 10 i Helsedirektoratet. Har tidligere drevet bl.a med osteopo-
roseforskning. Hadde far med OI og har sett "sitt liv gjennom han". Har hjer-
teproblematikk og grenn steer. Kan mye om rettigheter. Er god pé boligplanlegging/
tilrettelegging. Glad i friluftsliv.

E-post: lisbeth@nfoi.no TIf: 92 62 44 96

Inger-Margrethe Paulsen

Inger-Margrethe (f. 1976) har OI type 1. Kommer fra familie med OI og er fjerde
generasjons Ol’er. Bor i Moss og jobber som laerer i barneskole. Etter flere ar i full
jobb har hun né gatt ned til 50% stilling. Har gjort seg efaringer med det a trappe
ned pé jobb og har erfaring med bisfosfonatbehandling.

E-post: inger-margrethe@nfoi.no Mobil: 90 11 99 21

35 OI-Nyttnr3-2012




Presentasjon av likemenn

Rebecca Tvedt Skarberg

Rebecca (f. 1975) bor i Oslo sammen med mannen, Knut Erik og katten Josefine.
Hun er den eneste i sin familie med alvorlig grad av Ol. Bruker bade elektrisk og
manuell rullestol. Har jobbet i over 11 ar som sosionom pa NAV, de siste arene i
50 %. Har erfaring med helsevesen og behandling etter mange brudd og komplika-
sjoner som folge av OI, bade som barn og voksen. Hun bruker store deler av friti-
den pa interessepolitisk arbeid og er sammen med Knut Erik glad i 4 reise.

E-post: rebecca@nfoi.no Mobil: 90 58 87 10

Marit Heggelund

Marit (f. 1955) bor i Oslo, men kommer fra Tromse. Er utdannet sosionom, og har
jobbet i barnevernet. Har vaert uforetrygdet fra 1994. Type Ol er ikke klar. Har hatt
15 brudd, og mange kompresjonsbrudd i ryggen. Har hatt brudd og lange syke-
husopphold i voksen alder, og har operert inn kneprotese. Har ogsa en bror med Ol
Bruker rullator og elektrisk rullestol. Har tilpasset bil og tilpasset leilighet. Bruker
hereaparat og har hatt vellykket Cl-operasjon. Har livslang interesse for inter-
essepolitisk arbeid.

E-post: marit@nfoi.no TIf: 22 23 97 88
Ektefelle/partner til person med OI

Knut Erik Tvedt Skarberg

Knut Erik bor i Oslo sammen med sin ektefelle Rebecca. Det var gjennom henne
han ble kjent med diagnosen og foreningen. Med arene har han lert mye om dia-
gnosen og hvordan det er & leve med en ektefelle som har Ol. Knut Erik har ogsé
en sjelden diagnose som forer til kortvoksthet. Han har tilbrakt en del av oppveks-
ten pa sykehus og vet mye om hvordan man takler helsevesenet. Knut Erik har
mye kunnskap om hjelpemidler, som rullestoler, ramper og biltilrettelegging.

E-post: KnutErik@nfoi.no TIf: 91 38 47 43

Foreldre til barn med OI

Marianne Tveit

Marianne (f. 1962) bor i Oslo. Har en datter (foedt 2000) med alvorlig grad av OI.
Har erfaring pa mange omrader, blant annet bisfosfonatbehandling, nagler, bil og
hjelpemidler.

E-post: marianne@nfoi.no Mobil: 45 22 22 00
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Oyvind og Gunn Strand

Qyvind (f. 1968), har mild grad av OI og Gunn (f. 1970) bor i
Sandnes i Rogaland. De har 2 barn, jente f. 1995 og gutt (f. 1999)
med mild grad av Ol. Har erfaring pa de fleste omrader rundt
barnas oppvekst: Tilrettelegging barnehage/ skole, medikamenter
(bisfosfonater), individuell plan og tilrettelegging av hus.

E-post: gunn@nfoi.no
Mobil Qyvind: 97533887 Mobil Gunn: 97533883

May-Britt Anti
May-Britt (f. 1977) har mild OI. Har en datter med mild OI (f. 1997). Er utdannet
barnevernspedagog og arbeider i dag pd NAV som veileder. Erfaring med OI er noen
brudd, hypermobile ledd og en del smerter. I de senere arene har herselen begynt a
bli dérligere. Er interessert i hunder, handarbeid, venner, trening og & hjelpe andre.

E-post: MayBritt@nfoi.no TIf: 92 62 52 34

Arthur Renningen og Kristin Westgaard

Arthur (f. 1967) har mild grad av Ol, er diplomgkonom og bor
pa Rervik. Kristin (f. 1969) er larer bor i Trondheim, hvor hun
tar videreutdanning I kulturminneforvaltning. Sammen har de
har tre detre (f. 2000, 2002 og 2004) hvorav eldste og yngste har
OI type 1. Arthur har i tillegg til erfaring med brudd, gips
(herunder badegips) erfaring med bruk av bisfosfonater. Eldste
datter har hatt 4-5 brudd. Yngste har hatt flere, og skal na fa
bisfosfonater. Hun bruker til tider rullestol og har ogsé trehjul-
sykkel og tohjulsykkel med hjelpemotor. Har hatt en del opp-
hold p& TRS. Béde Arthur og Kristin er kulturinteresserte og
Arthur liker seg i bat.

E-post: arthur@nfoino og  kristin@nfoi.no
TIf Arthur: 74 39 08 09

Eilin Jahren

Eilin (f. 1963) bor i Tensberg og har en datter med alvorlig OI (f. 2001). Har erfa-
ring pé de fleste omrader i forhold til datters oppvekst. Stikkord er brudd, behand-
ling, nagler, medikamenter, tilrettelegging i barnehage og skole m.m.

Mobil: 91 79 47 63
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Hoestsamling

1 Asker

Den 20.-23. september skulle vi egentlig ha stor
familiesamling med tittelen ”Aktiv med OI” i
Sarpsborg. Inger-Margrethe og jeg hadde plan-
lagt forskjellige aktiviteter i et hotell som var
godt egnet for formélet. Men for & gjore en lang
historie kort, sa ville ikke Quality Hotell Sarps-
borg ha oss likevel. De hadde dobbeltbooket! 1
lopet en droy uke maétte vi kaste oss rundt og
flytte samlingen med over 80 deltakere. Vi end-
te opp pa Scandic Asker, som kunne ta imot oss
pa kort varsel. Ut fra servicenivéet i restauran-
ten skjonte vi fort hvorfor...

Maten var grei nok (selv om barna ikke var helt
enig i det), men hvis man ville ha noe a drikke,
matte man narmeste st og hoppe oppe pa bor-
dene. Og hvis man ferst fikk bestilt, var det
slett ikke sikkert man fikk noe likevel. Heller
ikke 1 baren var det lett 4 fa noe. Eksotiske ing-
redienser som mynte og lime hadde de ikke (det
hjalp ikke at vi kjopte det til dem faktisk), og
nar vi bestilte GT stirret bartenderen sperrende
pa oss: “Hva er det?” ”Gin & tonic” svarte vi,
hvorpa han svarte: ”Jeg er bare 17 ar, jeg er ik-
ke gammel nok til & servere sprit. Jeg mé hente
noen andre.” Og de kom. Etter langt om le-
eeeeeenge.

Men selv om serveringen ikke var noe & skrive
hjem om, s& var samlingen som sadan fin. Fre-
dag kunne man velge mellom tur til Risenga
svemmehall, gatur til Skaugum eller aku-
punkturforedrag med Jonas, med etterfolgende
behandlingstimer. Senere pa dagen fikk vi be-
sok av Fred Hammer fra NAV, som fortalte om
jobbstrategien for funksjonshemmede. De
andre parallelle samlingene ble ledet av interne
krefter, og en av de minste samlingene flyttet vi
resolutt til var nye favorittbar i Asker (vi fikk jo
ikke forfriskninger pa hotellet).

Lordag formiddag var det parallelle samlinger
igjen. Deretter var det anledning til & ta seg en
rusletur i Asker sentrum. Klokka 3 fikk vi be-
sok av Monica Charlott Rundqvist, som holdt
yogaundervisning for oss, noe som viste seg a

vaere et veldig populert innslag. Yoga er for
alle, og noen ble inspirert at de bestemte seg
for 4 begynne med yoga fast etterpa.

Sendag hadde vi to store fellessamlinger. Den
ene med tema ferie, hvor Gry og Jo holdt en
kjempefin innledning om det & reise verden
rundt med rullestol. Mange fikk nok gode tips
og ideer. Har du lyst til & folge dem fast?
Sjekk  ut  reisebloggen  deres  http://
grybetrotter.wordpress.com/

Mange gode tips kom ogsa opp pd den neste
samlingen, som hadde tema “Hjelpemidler i
hjemmet — tips, triks og lure losninger”. Alt
fra gips man kan bade med, ombygging av
bad, derapnere, gode madrasser og forskjellig
ble tatt opp.

Det var derfor en forneyd gjeng som reiste
hjem fra Asker, selv om samlingen “Aktiv
med OI” ikke hadde blitt helt slik reklamen
tilsa pa forhand.

Pé& baksiden av bladet kan du se blinkskudd
fra baren(e), tatt av mannen med foreningens
dyreste fotoutstyr, Andreas Henden.

Ingunn
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Aktivitetskalender

Her far du en oversikt over de viktigste aktivitetene som kommer framover i regi av
NFOI og noen av vire samarbeidspartnere.

Beskrivelse Malgruppe Dato Sted Frist
Styremete i NFOI Styret i NFOI 25.01-27.01 Soria Moria
Barn som skal begynne pa
Skolestartkurs skolen hosten 2013 Uke 5 TRS
Seskensamling Sosken til ba.m med OI (og 04.03 — 08.03 Frambu 10.01
andre diagnoser)
Styremete i NFOI Styret i NFOI 08.03 -10.03 Scandic Fornebu
Arsmete i NFOI Medlemmer i NFOI 26.04 — 28.04 Soria Moria Kommer
Frambuleir 1 Barn 10 — 16 ar 25.06 - 05.07 Frambu 01.03
Ungdomssamling Ungdom fra 18 — 35 28.06 — 30.06 Scandic Fornebu Kommer
Frambuleir 2 Ungdom mellom 16 og 30 | 09.07 - 19.07 Frambu 01.03
Nordisk sommerleir Familier i Norden 20.07 - 27.07 Musholm Bugt, Korser
Frambuleir 3 Ungdom mellom 14 og 20 | 23.07 — 02.08 Frambu 01.03
Familieleir NFOI Barn 0 — 18 m/foreldre 01.08 — 04.08 Quality Langesund Kommer
Frambuleir 4 Voksne mellom 18 og 35 | 05.08 - 11.08 Frambu 01.03
Voksensamling NFOI Voksne i NFOI 12.09 - 15.09 Quality Strand, Gjevik | Kommer
Se ogsa:
WWW.Sunnaas.no/trs
www.frambu.no
www.bhss.no
www.vhss.no
www.ungefunksjonshemmede.no
www.bufetat.no/hvamedoss
TRS FFO TAKO
TRS kompetansesenter Mariboesgate 13 Lovisenberg diakonale sykehus
Sunnaas sykehus HF 0183 Oslo TAKO-senteret
1450 Nesoddtangen 0440 Oslo

TIf.: 66 96 90 00,
WWW.sunnaas.no/trs

TIf: 815 56 940
www.ffo.no

TIf: 23 22 59 49
www.lds.no
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